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RESUMO

A pele € um 6rgdo de percepcdo, expressdo e comunicacdo, sendo o primeiro meio de contato
com o mundo e tendo importancia primordial na constituicdo psiquica. Diversos trabalhos
apontaram a relacéo entre pele e aspectos psicoldgicos e o potencial dessa compreensdo no
melhor manejo de doencas. Apesar disso, € escassa a compreensdo sobre a construcdo e a
constituicdo dos aspectos psicoldgicos relacionados ao desenvolvimento de um adoecimento
cutaneo considerando a perspectiva e historia de vida de quem padece dessas condi¢des. A
partir disso, empreendeu-se uma investigacdo com o objetivo geral de identificar e analisar
estresse, ansiedade, depressdao e alexitimia em pessoas com adoecimento de pele, e
compreender como esses aspectos estdo relacionados a eclosdo e/ou curso/desenvolvimento do
adoecimento a partir da percepcao e perspectiva dos pacientes. Foram entrevistados 14 usuarios
de ambos os sexos, com diagndsticos clinicos dermatoldgicos de psoriase, vitiligo e alopecia
areata. A pesquisa teve como campo de investigacdo o Ambulatério de Dermatologia do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias (HC/UFG). Os instrumentos utilizados
na coleta de dados foram: Questionario Sociodemografico e de Informacdes Clinicas, Roteiro
de Entrevista Semiestruturada, Escalas de Alexitimia (Toronto Alexithymia Scale — TAS; e
Observer Alexithymia Scale — OAS) e Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21). Os
dados dos instrumentos Questionario Sociodemogréfico e de Informagdes Clinicas, DASS-21,
TAS e OAS foram submetidos a andlise estatistica descritiva e inferencial, e os dados obtidos a
partir da entrevista ao software NVivo e & analise de conteudo temética de Bardin. Observou-
se que as dimensGes de estresse, ansiedade e depressdo organizaram-se de maneira
moderadamente difusa entre as trés doencas, com caracteristicas sobrepostas entre si. Com
relacdo a alexitimia, observou-se uma predominancia de pacientes alexitimicos segundo a TAS-
26 (79%); e uma menor frequéncia de acordo com a OAS (50%). A anélise estatistica indicou
uma correlacdo negativa entre os participantes com vitiligo e o escore TAS-26, sugerindo que a
ocorréncia do escore de alexitimia é menor se 0 paciente possui vitiligo. A categorizacdo dos
dados das entrevistas evidenciou aspectos relacionados a eclosdo da doenca (circunstancias de
vida no surgimento da enfermidade, condi¢des de vida na infancia/adolescéncia e vivéncias de
estresse e responsabilidade); aspectos vividos ap6s a manifestacdo do adoecimento (estigma e
preconceito, limitacGes e impacto da doenca); e aspectos relacionados a percepgao e expressao
dos afetos (percepcdo sobre a relacdo entre a doenca e aspectos psicologicos e
expressdo/verbalizacdo dos afetos). Assim, observou-se a existéncia das variaveis elencadas em
todas as fases que envolvem o adoecimento, do periodo anterior a manifestacdo da doenca até
0 momento atual, que impactam e atuam sobre a vulnerabilidade e saude dos participantes.
Cumpre ressaltar o papel do estresse nas vivéncias anteriores a eclosao ou desenvolvimento das
enfermidades; e da ansiedade e depressdo como fatores de maior expressdo apOs 0S
adoecimentos, compreendendo o impacto das limitacdes advindas e experiéncias de preconceito
e estigma. Ressalta-se, ainda, dificuldade de verbalizacdo dos afetos, mas também uma
identificacdo dessa dificuldade e a percepgdo sobre a influéncia entre o desenvolvimento do
adoecimento e os estados emocionais vividos, sendo colocado em discussdo o conceito de
alexitimia.

Palavras-chave: doencas cutaneas, psicodermatologia, psoriase, alopecia areata, vitiligo



ABSTRACT

The skin is an organ of perception, expression and communication, being the first way of
contact with the world and having primary importance in the psychic constitution. Several
studies have pointed out the relationship between skin and psychological aspects and the
potential for this understanding in better disease management. Despite this, there is still little
understanding about the construction and constitution of aspects related to the development of
a skin disease, especially considering the perspective and life history of those who suffer from
these conditions. From this, an investigation was undertaken with the general objective of
identifying and analyzing stress, anxiety, depression and alexithymia in people with skin
disease, and understanding how these aspects are related to the outbreak and/or
course/development of the disease from patients perception and perspective. 14 participants of
both sexes were interviewed, with clinical dermatological diagnoses of psoriasis, vitiligo and
alopecia areata. The research had as a field of investigation the Dermatology Clinic of the
Hospital das Clinicas of Federal University of Goias (HC/UFG). The instruments used in data
collection were: Sociodemographic and Clinical Information Questionnaire, Semi-structured
Interview Guide, Alexithymia Scales (Toronto Alexithymia Scale - TAS; and Observer
Alexithymia Scale - OAS) and Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21). The data from
the Sociodemographic Questionnaire and Clinical Information instruments, DASS-21, TAS and
OAS were submitted to descriptive and inferential statistical analysis, and the reports obtained
from the interview with NVivo software and the thematic content analysis. In general, it was
observed that the dimensions of stress, anxiety and depression were organized in a moderately
diffuse manner among the three diseases, with overlapping characteristics. Regarding
alexithymia, there was a predominance of alexithymic patients according to TAS-26 (79%); and
a lower frequency according to OAS (50%). In addition, statistical analysis indicated a negative
correlation between participants with vitiligo and the TAS-26 score, suggesting that if the patient
has vitiligo, the lower the occurrence of the alexithymia score. The categorization of the
interview data showed aspects related to the outbreak of the disease (circumstances of life in
the onset of the disease, living conditions in childhood and adolescence and stress and
responsibility); aspects experienced after the manifestation of illness (stigma and prejudice,
limitations and impact of the disease); and perception and expression of affects (perception of
the relationship between the disease and psychological aspects and expression/verbalization of
affects). Thus, it was observed the existence of the variables listed in all phases that involve the
disease, from the period prior to the manifestation of the disease to the present moment, which
impact and act on the vulnerability and health of the participants. It is important to highlight the
role of stress in experiences prior to the onset or development of diseases; and anxiety and
depression as factors of greater expression after the illnesses, understanding the impact of the
limitations arising and experiences of prejudice and stigma. The observation about a difficulty
in verbalizing the affects is highlighted, but also an identification of this difficulty and the
perception about the influence between the development of the illness and the emotional states
experienced, with the concept of alexithymia being discussed.

Key words: skin diseases; psychodermatology; psoriasis; alopecia areata; vitiligo
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INTRODUCAO

A relacdo entre pele e psiquismo aparece de maneira distinta ao longo da histéria da
humanidade. Seja na literatura, nos ditos populares, na observacéo de filosofos, em tratados ou
em pesquisas de diferentes segmentos cientificos, diversas sdo as formas de se retratar o
universo cutaneo para além de sua constituicdo orgénica. H& alusdes sobre o assunto ja na
Antiguidade, em mencdes de Hipocrates sobre o estresse e seus efeitos na pele, ou mesmo em
representacdes de livros religiosos. Em uma passagem da Biblia, por exemplo, a doenga de pele
da personagem Miria é representada como forma de punicéo por seus atos cometidos, sendo
atrelada a existéncia da doenca uma condi¢do de san¢éo e castigo moral (Bezerra, 2003; Franca
et al., 2013; Oliveira, 2007).

Shakespeare, ao retratar a vida de Henrique 1V, da Inglaterra, menciona os sofrimentos
do aristocrata a partir de uma doenca que se assemelha fortemente a psoriase. Mitos e contos
de fadas falam sobre a forca e o significado dos cabelos quando retratados nas histérias de
Sansdo, Medusa ou Rapunzel. J& na pintura, em O Juizo Final (1541), de Michelangelo, chama
a atencdo a figura de Sdo Bartolomeu segurando a propria pele com a méo esquerda, sinal de
seu sofrimento ao ter sido esfolado ainda vivo. N&o por acaso, ele é considerado o santo
padroeiro das doencas de pele e, também, padroeiro da Dermatologia (Bezerra, 2003; Franca et
al., 2013; Oliveira, 2007).

No dito popular, varias sdo as expressdes da linguagem que remetem a pele, tato, toque
e seus significados humanos, conforme apontou Montagu (1988), e que remetem a importancia
desses aspectos no cotidiano: estar a flor da pele, entrar em contato, ver algo tocante, dar um
toque em alguém, uma atracdo de pele, uma pessoa sem tato, lidar com algo na ponta dos dedos,
arrancar os cabelos de preocupacao, ficar com os cabelos em pé, salvar a pele, arriscar a pele,

se colocar na pele de alguém. Nao é dificil, também, mencionar algumas reacdes fisioldgicas
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naturais a todos que se alteram conforme nosso estado emocional: ruborizar ao sentir vergonha
ou constrangimento, empalidecer apds um susto, arrepiar ou ter calafrios ao sentir excitacdo ou
medo, ou ter sudorese em um estado maior de nervos.

Percebe-se, desse modo, que a pele é um érgdo altamente sensorial e que possibilita a
percepcdo e expressdo de uma série de aspectos. Sua capacidade de espelhar reflete o
funcionamento de nossos 6rgdos internos, aspectos do ambiente como frio, calor, pressao, dor
etc; e também afetos, emocBes e pensamentos, 0 que a torna um importante meio de
comunicacdo e expressdo. Independente da abordagem teérica, como sinalizou Jorge et al.
(2004), a pele tem sido vista como um meio pelo qual se mantém contato com o mundo e com
0 outro. Ela é nosso primeiro meio de comunicacdo, ao nascermos, e funciona como uma
roupagem continua e flexivel ao longo da vida de acordo com as necessidades apresentadas.

Tem sido reconhecida, cada vez mais, a existéncia de questdes emocionais no
desencadeamento, manutencao ou agravo das doencas. Os quadros dermatoldgicos podem ser
de caréater transitdrio ou crénico e ter compreens@es diversas quanto a origem ou consequéncias
suscitadas para o sujeito adoecido. Nessa perspectiva, entende-se que a manifestacdo do
sintoma cutaneo ndo é algo isolado e de conotacdo puramente organica, mas, sim, a expressao
de um corpo que carrega uma historia. Os sentidos e 0s caminhos que levam a esse adoecimento,
entretanto, nem sempre sdo totalmente compreendidos ou elucidados, por mais que
consequéncias e prejuizos sejam amplamente acarretados. Uma das grandes razdes para isso
talvez esteja relacionada ao modelo biomédico, de influéncia cartesiana, ainda bastante
prevalente e que separa mente e corpo néo considerando questdes subjetivas e suas implicag0es
nos processos de satde e doencga (Mello-Filho, 2010).

Por localizarem-se na fronteira entre o externo e o interno, entre o corpo e 0 meio, as
dermatoses trazem duas principais consequéncias: primeiro, a visibilidade da doenga podera ser

notada imediatamente e atrair a atencdo de outras pessoas. Esse fator tira 0 senso de controle
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do sujeito, pois muitas vezes ndo ha como controlar se, quando e como as pessoas saberdo da
condicgéo de adoecimento — 0 que traz a ideia da doenga como uma “propriedade publica”. Em
segundo lugar, as doencas de pele séo cercadas de mitos, ligados a nogdes de sua origem como
falta de higiene, sujeira ou a crencas sobre contagio, o que frequentemente gera estigmas,
preconceitos e profundo prejuizo nas relacdes afetivas e sociais (Tuckman, 2017; Walker &
Papadopoulos, 2005).

O que se tem, de maneira geral, é o estabelecimento da ideia de um ciclo: questbes
psicoldgicas podem atuar na ecloséo, desenvolvimento e exacerbacdo de doengas de pele; ao
mesmo tempo em que as doencas cutaneas podem desencadear repercussdes psiquicas diversas
(Bewley et al., 2014; Koo & Lebwohl, 2001). S&o ainda escassos os dados sobre a prevaléncia
de afeccOes psicossomaticas presentes nas diferentes areas/especialidades em sadde, incluindo
a dermatologia. Ha dados bastante divergentes sobre o assunto, conforme serd observado no
decorrer desse trabalho, mas que apontam em consonancia como grande parte dos pacientes
pode ter fatores psicolégicos importantes envolvidos no curso de diferentes dermatoses.

Ademais, convém destacar que, na literatura, ha indicios de que pacientes com questdes
emocionais substancialmente envolvidas em diferentes tipos de adoecimentos sao
hospitalizados ou buscam por atendimentos nos diferentes niveis de satide mais vezes do que
aqueles que vivenciam em menor intensidade essas questdes. Além disso, eles podem ter um
tratamento mais prolongado e gerar maior custo aos sistemas de saude (Barkow et al., 2004;
Fink, 1990; Wise & Rundell, 2005). Nesse sentido, mascarar ou ocultar as questdes psicologicas
envolvidas ndo apenas ¢ uma medida inGcua, como também um contrassenso, uma vez que 0S
sintomas fisicos podem aparecer em maior frequéncia na busca pelos atendimentos médicos.

Torna-se proeminente, a partir disso, a necessidade de compreensdo de como se
constituem os aspectos que levam a um adoecimento. Embora a influéncia de fatores psiquicos

nos adoecimentos de pele seja comum e ja mencionada ha bastante tempo, ela é tema de estudo
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e pesquisa sistematica ha pouco tempo, além de ser ndo ser discutida em profundidade
frequentemente. Tem-se, muitas vezes, o reconhecimento da ideia de que o estresse pode afetar
essas condi¢des, mas de uma maneira ampla e vaga. Pouco se discute e investiga de que forma
e em quais associa¢des com outros fatores importantes uma doenca de pele pode se desenvolver,
considerando a perspectiva e a historia de vida de quem padece dessas condices.

Também sdo escassas as publicagdes nacionais relativas ao tema, como seré detalhado
no capitulo referente a revisdo de literatura. Em &mbito internacional, observa-se avangos
significativos na quantidade de estudos, embora a grande maioria deles verse sobre uma
abordagem prioritariamente quantitativa. No Brasil, as publicacbes sdo escassas
independentemente do enfoque metodoldgico, sendo relevante destacar que, nas regides
Centro-Oeste e Norte, a investigacdo desses aspectos é ainda mais restrita — o que torna
relevante a realizacdo de um estudo para compreender a expressédo desse fendmeno dentro dessa
realidade local.

Convém apontar as motivagGes académicas e profissionais que conduziram ao
aprofundamento desse tema de pesquisa. O interesse pelo campo da psicossomatica surgiu por
meio da insercdo da pesquisadora em uma instituicdo hospitalar, a partir do ingresso no
Programa de Residéncia Multiprofissional em Saude da Universidade Federal de Goias
(HC/UFG), voltado a area de Urgéncia e Emergéncia. Nesse contexto, foi possivel observar a
intima associagdo entre os aspectos emocionais e suas influéncias no curso das enfermidades
de pacientes em varios espacos institucionais, uma vez que no Programa hé rodizio em unidades
distintas do hospital (Clinica Médica, Cirargica, Tropical, Ortopédica, UTI, Pronto-Socorro
adulto e infantil).

Apesar da existéncia de literatura sobre a psicossomatica e 0s aspectos biopsicossociais
envolvidos no curso saude/doenca, chamou a atengdo o fato de que as equipes, por vezes,

apresentavam dificuldade em identificar ou compreender tais aspectos e que o0 modelo
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biomédico em saude ainda é bastante prevalente. Essa circunstancia sinalizou a necessidade de
investigacdo do assunto e motivou o interesse em buscar compreensdo sobre as manifestacdes
corporais do sofrimento psiquico no contexto do Pronto-Socorro, campo ainda relativamente
incipiente com relacdo a abordagem biopsicossocial de maneira geral. Esse trabalho (Milhorim
& Costa-Neto, 2019), entdo, impulsionou a busca pelo aprofundamento na érea.

Dada a vasta extensdo do universo das manifestacGes corporais do sofrimento psiquico,
houve a necessidade de maior recorte com relacdo a um tipo de adoecimento especifico como
foco de investigacédo. O interesse pelo campo das doencas cutaneas surgiu a partir de alguns
fatores: a) 0 aspecto paradoxal da pele ser o 6rgao mais superficial do corpo e, a0 mesmo tempo,
implicar questdes tdo profundas e primordiais na constituicdo psiquica; b) a alta carga de
sofrimento daqueles que vivem condicdes desse tipo e como isso impacta as relagdes dessas
pessoas consigo e com 0 mundo; ¢) o fato de que, apesar de relativamente tacita a associacéo
entre aspectos psicoldgicos e doengas de pele (como também se vera na revisdo de literatura
mais a frente), poucos sdo os estudos que buscam aprofundar nas vivéncias e experiéncias de
vida subjetivas daqueles que enfrentam um processo de adoecimento cutaneo.

Assim, teceu-se o desejo em compreender e discutir esse aspecto dentro desse universo.
Diante desse contexto, o presente trabalho foi desenvolvido com base nas seguintes questoes
norteadoras:

a) Quais as principais demandas psicoldgicas trazidas pelos pacientes atendidos em unidade
de salde voltada as afec¢des cutaneas?

b) Como esses pacientes vivenciam seus sintomas?

c) Quais sdo suas historias de vida e quais aspectos biograficos acompanham o curso da
doenga?

d) Como alguns aspectos psicoldgicos se associam com a dinamica de adoecimento?

e) A qué os pacientes atribuem seus sintomas?
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Do ponto de vista cientifico, acredita-se que essa compreensdo pode, primeiramente,
facilitar uma discussdo sobre varidveis que influenciem nesse processo e que devem ser
observadas mais atentamente por profissionais que estdo em contato com esses pacientes.
Reconhece-se, a partir disso, a possibilidade de promogéo de um olhar mais cuidadoso e
sensivel como ferramenta para a construcdo de diferentes tipos de manejos clinicos que possam
proporcionar maior qualidade de vida ao paciente. Isso é especialmente importante em cenario
brasileiro, onde essa discussdo é incipiente e, ainda, hd uma escassez de servicos que atendam
pacientes com doencas cutaneas e que disponham de um enfoque ou de uma equipe
multidisciplinar.

Do ponto de vista social, ressalta-se essa perspectiva como uma forma de incentivar e
contribuir para uma visdo menos dicotdmica em um paradigma ainda calcado sob um modelo
prioritariamente biomédico, que é, lembrando, mais focado na doenca do que na pessoa
adoecida e sua historia de vida. Ao incentivar esse olhar, vislumbra-se como possivel impacto
uma facilitacdo em relagdo ao fluxo e qualidade dos servicos, a partir do reconhecimento das
diferentes questbes implicadas no processo de adoecimento. Assim, tem-se como possivel
consequéncia uma melhor resolugdo das demandas apresentadas e uma maior satisfacdo tanto
do usuério como do profissional, por meio do incentivo a constru¢do de ferramentas que
incrementem a capacidade de gerenciamento dessa demanda nos servigos.

Essa dissertacao € constituida por quatro capitulos. O Capitulo 1 ird delinear os aspectos
historicos e conceituais da relacdo entre doencas de pele e aspectos psiquicos, retomando uma
breve construcdo sobre o assunto e sobre o campo da Psicodermatologia. No Capitulo 2, serdo
apresentadas as doengas que foram exploradas na pesquisa de campo e uma revisao da literatura
sobre a relagdo entre estas doencas e 0s aspectos psicologicos elegidos para este estudo
(estresse, ansiedade, depressdo e alexitimia). No Capitulo 3, serdo apresentados 0s objetivos do

estudo, o delineamento do método utilizado para realizagdo da pesquisa, 0s aspectos éticos
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envolvidos, instrumentos utilizados e a coleta de dados. No Capitulo 4, serdo apresentados 0s
principais resultados obtidos a partir dessa investigacao, seguidos de uma discussao a partir da
literatura revisada. As consideraces finais compdem a ultima parte desse estudo, ressaltando-

se as principais contribuicdes, limitacdes e sugestdes para pesquisas futuras.
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CAPITULO 1

PSICODERMATOLOGIA: DELIMITANDO UM CAMPO DO CONHECIMENTO

Neste capitulo, serdo levantados aspectos referentes a relacdo entre pele e psiquismo,
especialmente no campo da salde. Inicialmente, sera feita uma breve apresentacéo sobre a pele
para que seja possivel compreender como ela se constitui e quais sdo suas principais fungdes
bioldgicas enquanto 6rgdo humano. Posteriormente, serdo apresentados aspectos historicos e
conceituais relativos a construcao do campo entre pele e psiquismo, com base em estudos que
versam sobre o assunto. Ao final, ser& apresentado e delimitado o campo da Psicodermatologia

e de algumas das principais variaveis psicoldgicas que compdem investigacdes na area.

1.1 Noc0es bioldgicas sobre a pele

A pele se constitui como o maior e mais pesado 6rgdao do corpo humano,
correspondendo a 15% do peso corporal. Suas fun¢Ges em relacdo ao corpo visam a protecéo,
percepcdo, hemorregulacédo, termorregulacdo, secrecdo, excrecdo, metabolizacdo, absorcao e
revestimento estético. Isso significa que a pele funciona como uma “capa de protecdo” contra
fungos, bactérias, produtos quimicos, fisicos e fatores ambientais (como o sol, por exemplo),
assim como possui capacidade de captar e transmitir sensacGes, uma vez que € repleta de
terminacbes nervosas. Ademais, ela permite controlar a pressdao sanguinea, manter a
temperatura ideal do corpo, produzir substancias necessarias e eliminar outras que sdo toxicas,
além de compor e delinear nosso revestimento corporal (Azambuja, 2017; Azulay, 2015;
Barros, 2009).

A pele se constitui basicamente em trés camadas, que sdo: a) epiderme: camada mais

externa, que tem como principal fungdo formar uma barreira protetora do corpo, proteger contra
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danos externos e dificultar a saida de &gua do organismo e a entrada de substancias e micrébios
(além de originar os anexos da pele: unhas, pelos, glandulas sudoriparas e sebéceas); b) derme,
camada intermediaria, formada por substancias que d&o tonicidade e elasticidade e por grande
quantidade de vasos sanguineos, termina¢des nervosas e nervos sensitivos, que recebem os
estimulos do meio ambiente e os transmitem ao cérebro; e c) hipoderme: ultima camada,
formada basicamente por células de gordura, que apoia e une a epiderme e a derme ao resto do
corpo, além de manter a temperatura do corpo e acumular energia para o desenvolvimento das
funcdes bioldgicas (www.shd.org.br).

A pele apresenta variacdes e pode ter conotagdo racial, sexual ou etéria, por exemplo,
implicando valoragdes culturais diversas, uma vez que pode ser parametro de diversas questdes
sociais diferentes. Ela pode ser classificada em tipos (normal, seca, oleosa e mista), fototipos
(cores e tons) e variar quanto a textura, odor, temperatura e inervacdo. Além disso, se distribui
de maneira distinta em um mesmo corpo de acordo com a necessidade da espessura: pode ser
mais fina em uma regido mais sensivel, como os olhos ou a boca; ou mais aspera em areas que
sofrem maior atrito, como cotovelo, joelhos e pés. Também apresenta diferencas nos sulcos e
saliéncias, como na ponta dos dedos, por exemplo, para poder se detectar algo ou agarrar melhor
um objeto, além de permitir a identificacdo Unica de um individuo por meio de suas impresses
digitais.

Seus anexos possuem funcdes distintas: as unhas, por exemplo (células epiteliais
formadas por maior quantidade de queratina), tém funcdo maior de protecdo e de auxilio aos
movimentos finos; os pelos e cabelos funcionam principalmente como isolantes térmicos e
barreiras mecanicas (sobrancelhas, cilios e pelos nasais); glandulas sudoriparas, por sua vez,
regulam a temperatura do corpo e eliminam substancias toxicas, enquanto as sebaceas
lubrificam e impermeabilizam a pele e os pelos. Desde o nascimento até a morte, a pele esta em

constante renovacdo, na qual sdo eliminadas e produzidas novas células epiteliais.
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Segundo Montagu (1988), estudioso sobre os efeitos do toque na experiéncia humana,
a pele é o primeiro sistema sensorial a se tornar funcional em humanos e em varias espécies de
animais e, de acordo com a lei embriol6gica geral, quanto mais cedo se desenvolve uma fungéo
fisiologica, provavelmente mais fundamental ela serd. Além disso, é bastante difundida a
descoberta embrioldgica de que pele e sistema nervoso se originam do ectoderma, a mais
externa das trés camadas de células embridnicas. Mais especificamente, a originagdo provém
do ectoderma e do mesoderma, sendo que do ectoderma derivam as estruturas epiteliais
(epiderme, glandulas, pelos e unhas) e neurais (melandcitos e nervos), enquanto do mesoderma
derivam a derme e a hipoderme (Azulay, 2015).

Por conseguinte, desde a gestacdo os dois sistemas se relacionam mutuamente, o0 que
ajuda na compreensdo de como a pele pode se constituir como um canal de percepgéo,
expressao e comunicagdo. Pode-se dizer que o sistema nervoso constitui uma parte escondida
da pele ou que a pele constitui uma parte exposta do sistema nervoso, como uma espécie de
sistema nervoso externo (Montagu, 1988). Ela torna-se, entdo, o nosso primeiro meio de
percepcdo do mundo e um meio privilegiado de expressdo de sentimentos.

Esse autor relembra a importancia da pele ao dizer que o ser humano pode viver cego,
surdo ou completamente desprovido do olfato e paladar, mas que ndo pode de modo algum
sobreviver sem as funcfes desempenhadas pela pele. N&o é de surpreender, por exemplo, que
a perda de parte do tecido cutaneo (por queimadura, por exemplo) pode colocar em risco
imediato a vida de um individuo, com complicacdes hemodinamicas e infecciosas que exigem
condutas imediatas de tratamento. Também vale mencionar que as complicagdes cutaneas
podem estar restritas a condi¢des e problemas de pele ou, por vezes, expressar sinais e sintomas
como a primeira manifestacdo de uma ampla gama de doencas sistémicas do organismo

(Azulay, 2015).
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Segundo Sterry et al. (2006), a pele oferece um “teatro da vida”, pois a partir dela é
possivel observar diretamente tragos e registros inconfundiveis sobre a historia de vida de uma
pessoa (incluindo idade, habitos de vida, bem-estar geral, existéncia de doencas, cultura social,
habitos alimentares). Além disso, sua associagdo com a vida psiquica de uma forma geral é
bastante presente. Essa relacdo, apesar de j& mencionada ocasionalmente desde a Antiguidade,

conforme mencionado anteriormente, logrou certo tempo até ser de fato estudada e estabelecida.

1.2 Pele e psiquismo

A historia da dermatologia moderna comeca na Europa, em especial na Franca, entre 0s
séculos XV e XVI, quando médicos comecaram a se interessar por problemas cutaneos. Foi
apenas entre o0 século XVIII e XIX, entretanto, que houve o aumento de tratados médicos que
indicavam compreensdes acerca desse sistema e que possibilitaram o estabelecimento da
dermatologia como especialidade. A partir disso, a pele passou a ndo ser considerada mais como
apenas um envelope ou invélucro do corpo, tido como superficial e supérfluo, mas também
como sede de lesbes capazes de explicar processos patolégicos (Benchimol, 2004; Rodrigues
et al., 2009; Santoro, 2017).

Foi necessario certo tempo, como se pode observar, até reconhecer-se a pele como 6rgao
e evidenciar a complexidade envolvida em seu funcionamento organico. As descobertas iniciais
centravam-se sobre as principais formas de deteccdo, diagnostico e manejo de condicdes e
adoecimentos cutaneos diversos. Foram pontuais as mencdes a aspectos psiquicos envolvidos
no curso de uma doenca. Entre 1799 e 1801, por exemplo, foi descrita a parasitose delirante (ou
Sindrome de Ekbom), referente a crenca de que a pele esta infestada de parasitas e que leva a

coceira e escoriacdo (Franca et al, 2013).
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Em 1857, William James Erasmus Wilson escreveu o livro “Diseases of the Skin”, no
qual abordou aspectos relativos & ansiedade e depressdao em parasitoses, alopecia e coceiras.
Em 1865, Hillier apontou a existéncia da debilidade de nervos e ansiedade implicadas na
manifestacdo de eczemas. Ja a influéncia de questBes psiquicas em relacdo a doengas como
urticérias, psoriases, dentre outras apareceu em 1927 com o livro de W. J. O’Donovan,
intitulado “Dermatological Neuroses”, e avancos em relacdo a essa ideia foram registrados por
Maxmillian Obermayer, em 1955, com seu livro “Psychocutaneous Medicine” (Montagu,
1988; Walker & Papadopoulos, 2005). As esporadicas descobertas e associa¢Ges relacionam-
se, naturalmente, com o contexto hegemonico de grande influéncia do dualismo cartesiano e
em um modelo de forte primazia biomédica.

Outras experiéncias que sugerem a importancia do sistema cutaneo aparecem na
investigacdo dos reflexos galvanicos da pele, estudados por Jung, e a conexa@o desses reflexos
com as experiéncias psicoldgicas. O galvandmetro é um instrumento utilizado para medir
correntes elétricas de baixa intensidade a partir do contato com a pele e era utilizado por Jung
ao longo de testes de associacdo de palavras. A ideia era que cada elevacgdo na curva elétrica do
instrumento corresponderia a um estimulo que acompanha uma emocao (Ramos, 2006).

Paul Schilder, médico austriaco que trouxe importantes contribuicbes para o campo da
imagem corporal na década de 1930, apontou para outras compreensdes sobre o assunto. Ele
destacou que, além de nos proteger, a pele também funciona como um dos nossos primeiros
meios de comunica¢do. Como o corpo é totalmente recoberto pela pele, entra-se em contato
com o mundo através dela, ou seja, a pele é um dos principais mediadores entre o ser e 0 mundo
e é responsavel por guardar o sentimento de identidade. Este 6rgdo sensorial é, portanto, um
sistema de protecdo da individualidade, possuindo importante funcéo na estrutura psiquica do

sujeito e auxiliando na formagéo da autoimagem (Schilder, 1994).
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Os pressupostos de Freud, nesse sentido, também foram de grande relevancia ao
postular a dimensao da superficie do corpo no psiquismo. Em “O eu e o id”, Freud menciona
a existéncia de um ego corporal anterior a tudo, “o ego ¢, primeiro e acima de tudo, um ego
corporal” (1923, p. 238). Além disso, chamava a atencdo para a superficie do corpo devido a
sua bipolaridade tétil (sinto o objeto que toca minha pele ao mesmo tempo que sinto minha pele
tocada pelo objeto). A pele, portanto, prepararia o desdobramento psiquico do ego (eu/n&o eu),
sendo a experiéncia tatil, de certo modo, modelo da experiéncia psiquica.

Convém destacar que, a despeito de como se da a formacdo do ego (o que ¢ alvo de
muitos estudos e debates em muitas areas), hd algo em comum na maioria das formulagoes.
Tem-se como lugar comum que a estruturacdo do ego se da pelo contato com o outro, 0 que
ocorre, em primeiro lugar, a partir do corpo e, mais especificamente, a partir da pele. E
necessario lembrar que o nascimento propriamente dito e o nascimento psiquico ndo séo
concomitantes e que, a principio, h& para o bebé a fusdo entre ele e a figura materna. Para existir
como unidade psiquica, seria necessaria uma separacao fisica dessa figura, a partir da qual se
tornaria possivel a saida da unidade-dual para a existéncia de um eu e de um ndo-eu. O ego-
corporal, nessa Otica, constitui 0 ego-psiquico, sendo a consciéncia do “ndo-eu” essencial a
constituicdo da identidade individual, ou seja, a ideia de que existem dois seres e ndo apenas
um (Fontes, 2006).

Machado e Winograd (2007) relembram que desde o nascimento, os bebés sdo tocados
e se tocam, e gque esses toques enriquecem a construcdo da imagem e também a vivéncia de
prazer ou desprazer corporal a partir da relagdo com o outro. Isso significa resgatar a dimenséo
da sensorialidade na organizacdo do psiquismo antes da palavra ou do discurso e que as
primeiras percepcdes tateis do bebé sdo primordiais nessa constitui¢cdo. Assim, é pelo toque

delicado na higiene, na alimentacdo/amamentacdo, na voz melodiosa, no colo, banho, nos
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carinhos e no olhar que retorna contato, entre outros, que o bebé pode se dedicar ao seu trabalho
de nascer psiquicamente.

A importancia da interacdo fisica entre mée-bebé passa, gradativamente, a tornar-se
prevalente em estudos empiricos desenvolvidos no século XX. René Spitz (1945), por exemplo,
ao comparar criangas que moravam em um orfanato com outras internadas em uma enfermaria
penal, onde suas mées estavam presas, observou uma frequéncia muito alta de doencas e mortes
no orfanato. Por mais que as condigcbes fisicas nesse espaco fossem mais adequadas, a
importancia da relacdo mée-filho e a presenga ou auséncia de contato materno foi atribuida
como variavel significativa nesse processo. Bowlby (1979) também defendia a importancia
inata do contato no desenvolvimento do apego infantil apds observar criangas na primeira
infancia que eram separadas ou privadas do contato com suas figuras primarias. Ele elabora a
ideia de que essa privagdo ou estimulacdo inadequada poderia afetar seriamente os bebés,
incluindo impactos cognitivos e emocionais persistentes ao longo da vida.

Outras proposicdes sobre essa importancia vieram por meio das pesquisas, famosas e
controversas, como as do pesquisador americano Harry Harlow (1958). Harlow buscou
comprovar empiricamente as ideias de Bowlby e, estudando fatores na relagdo mae-bebé,
observou como bebés macacos criados em laboratério criavam forte vinculo com pedacos de
pano usados pra forrar o revestimento do chdo e das gaiolas. Ele descobriu que bebés criados
em gaiolas de arame sem qualquer revestimento ou com apenas um cone de arame sobreviviam
com mais dificuldade do que aqueles que tiveram introduzidos em suas gaiolas um cone de
arame recoberto com pano felpudo e dotado com uma lampada que irradiava calor.
Posteriormente, descobriu que os bebés macacos valorizavam mais a estimulacao tatil do que a
alimentacdo, uma vez que preferiam pendurar-se nas “maes” que forneciam contato fisico

mesmo sem darem leite em detrimento das de arame que os alimentavam.
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Gradativamente, portanto, comeca a formar-se um corpo teérico que difunde a ideia do
corpo como primeiro meio de relacdo e a necessidade intrinseca humana de conforto, seguranca
e apego alcangados a partir do acolhimento de um toque cutaneo. Outras proposic¢des essenciais
No que concerne a esse campo séo as ideias do psicanalista francés Didier Anzieu que, em sua
obra intitulada “O Eu-pele” (1985), traz a importéncia da pele na formacdo do Eu. O autor
formula o conceito de Eu-pele como uma figura de linguagem ou metéafora para ressaltar a
importancia da base organica na formacdo do psiquismo. A partir disso, ele aponta para o que
nomeou de uma passagem do Eu-pele ao Eu-psiquico, sendo cruciais nesse desenvolvimento
as interacOes estabelecidas entre a dupla mée-bebé.

Nesse manejo, a crianca faz interface entre o que é de fora e 0 que é de dentro, além de
ter nesse contato uma fonte de seguranca e contorno, de continente. Anzieu retoma o aspecto
paradoxal de que ao tocar somos também tocados, sujeito e objeto da mesma acdo,
proporcionando a pele a experiéncia de si e do outro ao mesmo tempo. Assim, a pele funciona
tanto como o primeiro espago de troca com 0 outro como um sistema de percepcao e prote¢édo
da individualidade. Por essa razdo, Anzieu fala da pele como um “envelope psiquico”, que ao
mesmo tempo em que envelopa o corpo, envelopa também o psiquismo (Anzieu, 1985).

Além disso, o autor define nove principais funcdes apresentadas pelo Eu-pele, dentre as
quais: manutencdo do psiquismo; individuacgdo; delimitacdo das fronteiras do Eu; funcdo de
intersetorialidade; funcdo continente; envelope de excitacdo erogena (que serve de pano para o
prazer sexual), dentre outras. Uma das funcdes diz respeito, também, ao aspecto autodestrutivo
da pele e do eu. Desse modo, se ndo ha diferenciacdo em relacdo a figura materna, a pulséo
agressiva inerente ao bebé voltaria a si proprio por ndo haver o reconhecimento de um outro
gue é continente dos afetos iniciais.

Isso seria determinante no desenvolvimento do psiquismo, dependendo da maneira

como se deu ou ndo essa constituicdo. Nesse sentido, seria frequente observar doencas de pele
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relacionadas ao modo como a pessoa busca ndo so6 “encontrar os limites do interno em sua
corporeidade, mas também como esperanca de vir a encontrar o toque terno do corpo do outro”
(Durski & Safra, 2016, p. 109). Além disso, Anzieu menciona as fantasias presentes em sua
clinica que retomam a ideia de contorno, continente, prote¢do, bolsa, etc.

Poderia se pensar nas doencas de pele como fruto desse paradoxo ao poderem trazer um
interior & tona e, a0 mesmo tempo, tanto intimidar como atrair, sendo o adoecimento de pele
relacionado a uma dificuldade de limites entre o eu ndo-eu (Jorge et al., 2004). Isso, porque, em
um plano simbodlico, a pele pode ser entendida sob a ética do paradoxo: como 6érgéo de relacéo,
a pele estabelece a fronteira entre o eu ndo-eu, dentro e fora, intersetorialidade e
individualidade, protecdo e projecao.

Também na década de 1980, a publicacdo de outro livro marca o entendimento entre
pele e psiquismo sob um viés diferente. O livro “Psychossomatic Dermatology: Stress and Skin
Disease” (1984), de Emiliano Panconesi, trouxe as primeiras pesquisas que utilizavam a
psiconeuroimunologia no campo das dermatoses. Espalhou-se, a partir dai, essa interacdo sob
um olhar que, paulatinamente, explorava 0s mecanismos neurais, quimicos e bioldgicos e que
conquistava a aceitacdo dos antes céticos a esse respeito (Azambuja, 2017), atendendo a uma
metodologia que correspondia a esses anseios. Tem-se, entdo, a compreensao de que o estresse
pode causar rea¢des no sistema nervoso simpatico a partir da presenca de fibras nervosas em
contato com as células da superficie cutanea e com células imunologicas presentes na pele, e a
subsequente ativacdo das glandulas sudoriparas, vasoconstricdo ou vasodilatacdo periféricas,
aumento da fragilidade capilar, prurido etc (Azambuja, 2000).

O conhecimento sobre a relagdo entre pele e psiquismo, como é possivel observar,
independente do enfoque teérico ou metodoldgico, é relativamente recente. A maior parte do
que sabemos a respeito das funcGes da pele foi aprendido a partir da década de 1940 e, desde a

década de 1970, vem ocorrendo uma ampliacdo substancial do interesse em teorias e pesquisas
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(Montagu, 1988; Silva & Miiller, 2007). Todo esse interesse ird se desdobrar em uma area
especifica, que busca integrar o conhecimento oriundo de maltiplas perspectivas e campos do

saber e que possibilita maior compreensao sobre o campo das doencgas cutaneas.

1.3 Psicodermatologia

Esse corpo de conhecimento constituido permitiu gradativamente o estabelecimento do
campo da Psicodermatologia, area que se tornou uma interface entre psicologia, psiquiatria e
dermatologia. Nesse campo, sdo abordadas doengas de pele em que causas psicogénicas,
consequéncias ou circunstancias concomitantes tém um papel essencial e uma influéncia
terapeuticamente importante. Assim, ela constitui-se como um ramo que busca compreender
como acontece a interacdo entre pele e fatores psicoldgicos, além de dar sugestbes para 0
manejo das doencas (Azambuja, 2017; Harth et al., 2009; Jorge et al., 2004).

A préatica em psicodermatologia inclui modificagdes no modo usual de se observar e
tratar os pacientes, compreendendo-se que fatores psiquicos podem desempenhar um papel
primario ou secundario a uma doenca de pele. Essa diferenca é fundamental para se
compreender a etiologia e decidir sobre 0 manejo e tratamento que deve ser direcionado a cada
paciente. Assim, na classificacdo psicossomatica das dermatoses, utilizaremos a definigdo de
Koo e Lebowhl (2001), uma das mais difundidas e nas quais trés grupos principais podem ser

diferenciados:

¢ Dermatoses de base psicologica/psiquiatrica primaria (com enfoque em

comportamentos obsessivo/compulsivos ou psicéticos)
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Essas dermatoses sdo aquelas desencadeadas por desordens mentais que podem ser
acompanhadas por alucinaces, delirios, comportamentos obsessivo-compulsivos, ampliacdo
de sintomas, dentre outros. Sdo encontradas em menor frequéncia e ttm como exemplos:
escoriagdes de pele; onicofagia (comportamentos de autolesdo na area das unhas e cuticulas),
dermatite artefacta (quadro com lesdes provocadas pelo préprio sujeito, que pode ser mais ou
menos consciente a respeito do comportamento), ilusdo de parasitose (crenca de que a pele esta
infestada de parasitas, insetos ou bichos), distarbio dismorfico do corpo (pensamentos
obsessivos de ordem estética, preocupagdo com falhas leves ou imaginadas que envolvem
cabelos, acne, cicatrizes, rugas), glossodinia (sensacfes dolorosas na lingua ou mucosa bucal),
parestesias (dorméncias ou formigamentos) e tricotilomania (comportamento de arrancar 0s

préprios cabelos e/ou pelos).

¢ Dermatoses de base multifatorial, cujo curso é influenciado por estados

psicoldgicos

Nesse grupo estdo as doencas que sofrem influéncia dos fatores psiquicos na ecloséo,
desenvolvimento, agravamento ou remissdo da doenca. Exemplos: psoriase (manchas
avermelhadas com escamas secas que provocam coceira), dermatite atopica (pele seca,
erupcdes que cocam e crostas), vitiligo (lesdes com areas despigmentadas), alopecia areata
(queda de cabelo em falhas circulares ou no corpo todo), acne (espinhas e cravos), formas
crbnicas de urticaria (lesdes avermelhadas e inchadas que provocam coceira ou ardor), rosacea
(ruborizacdo, vermelhidédo, presenca de microvasos e inflamagdes), hiperhidrose (producéo
excessiva de suor), herpes simples (pequenas bolhas infecciosas agrupadas), dermatite

seborreica (oleosidade, descamacéo e vermelhiddo em areas da face), liquen plano (coceiras e
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protuberancias em mucosas, unhas, couro cabeludo), hidradenite (lesdes inflamadas e dolorosas

que podem evoluir com abertura de pus), entre outros.

¢ Dermatoses que afetam o0 psiquismo e provocam  desordens

psicologicas/psiquiatricas secundarias

No terceiro grupo, tém-se as dermatoses que influenciam o estado emocional do
paciente e que sdo mantidas ou agravadas por esses estados. Neste caso, elas tém um profundo
impacto na autoestima e autoimagem do paciente, trazendo como consequéncia depressao,
frustracdo, ansiedade, evitacdo social, dificuldades de ajuste, baixa autoestima, entre outros.
Tem-se como exemplo a psoriase, alopecia areata, alergias, dermatites numulares, neoplasias,
ictiose, hemangiomas e acne cistica. Poderia acrescentar-se muitas outras, neste item,
entendendo que qualquer dermatose pode denotar impacto e sofrimento significativos.

Nessa perspectiva, vale lembrar que em um sentido mais amplo a visdo
psicodermatoldgica abrange qualquer doenca de pele, uma vez que todas podem ter reflexos e
impactos emocionais (Armenteros et al., 2016; Azambuja, 2017). E necessério ressaltar a
limitacdo e o cuidado com o uso da classificacdo, a fim de que ndo seja taxativa, mas sua
utilidade em direcionar grupos de doencas no sentido das semelhancas de questbes
primordialmente implicadas a elas. Com relacdo ao segundo grupo de doencas, 0s autores
mencionam que esse € um campo de crescente atencdo, embora tenha sido por muito tempo
subestimado, sendo esse, neste estudo, o grupo de doencgas ao qual nos debrucaremos por seu
carater mais orientado a psicossomatica.

Por sua base multifatorial, a Psicodermatologia requer uma equipe multidisciplinar,
sendo idealmente composta por profissionais como dermatologistas, psic6logos, psiquiatras,

enfermeiros, pediatras, geriatras, assistentes sociais, entre outros (Bewley et al., 2014). Deve-
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se ressaltar, ainda, que o objetivo ndo deve ser a cura completa ou a eliminacdo da doenga, que
nem sempre é possivel, mas a atencdo aos estados mentais que fazem parte do quadro clinico e
o fornecimento de recursos para lidar com o problema (Azambuja, 2017).

Com o estabelecimento gradual da Psicodermatologia como campo, outros tipos de
estudo trouxeram novas contribui¢cGes. Observou-se, por exemplo, o0 impacto que as doengas
cutaneas podem ter, destacando-se muitas vezes qualidade de vida e funcionamento
psicossocial prejudicados em pacientes com diferentes tipos de dermatoses. Também tornou-se
possivel o delineamento de estudos que comparam pacientes com e sem dermatoses, dermatoses
entre si ou dermatoses em comparagdo a outras doencas, usando-se instrumentos gerais de
qualidade de vida ou alguns desenvolvidos especificamente para o contexto dermatoldgico.
Atualmente, alguns dos mais utilizados sdo o Dermatology Life Quality Index (DLQI) e o
Skindex, sendo que também ha instrumentos voltados a popula¢es de adultos ou criancas e
patologias especificas como psoriase (Psoriasis Disability Index), acne (Acne Disability Index),
dermatite atopica (Quality of Life for Atopic Dermatits), entre outras (Cércano et al., 2018;
Finlay & Khan, 1994; Finlay, 2005; Heller et al., 2012).

Ao0s poucos, esse conhecimento permitiu delinear um novo cenario as doengas cutaneas
que, por vezes, eram tidas como brandas em termos do impacto subjetivo que provocam (por
localizarem-se “apenas” na superficie do corpo). Descobriu-se que as doencas de pele, embora
ndo potencialmente fatais, podem causar tanto impacto quanto outras doengas crénicas, como
cancer, artrite, hipertensao, doenca cardiaca e diabetes (Bhutani et al., 2013; Rapp et al., 1999).
Compreender o impacto das doencas e, a0 mesmo, 0 que predispde o surgimento delas,
impulsionou a ampliagdo de pesquisas em diversos segmentos. Assim, a0 mesmo tempo em
gue novos mecanismos e terapéuticas foram sendo descobertas do ponto de vista organico, a
observacdo de que fatores de vérias ordens tanto predispunham como eram consequéncia dos

adoecimentos comecou a amplificar os estudos em vérios paises do mundo.
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Vale mencionar, nesse sentido, que os estudos e pesquisas sobre Psicodermatologia e a
relacdo pele/psiquismo ocorrem no mundo todo, embora ainda sejam escassos Qgrupos
especificos dedicados a essa tematica. No Brasil, ndo ha institui¢cbes formais sobre o campo,
mas atualmente existem algumas associac¢Ges internacionais como a Psychodermatology UK
(https://www.psychodermatology.co.uk/), Association for Psychoneurocutaneous Medicine of
North America (http://www.psychodermatology.us/), The European Society for Dermatology
and Psychiatric (www.psychodermatology.net) e Japanese Society of Psychossomatic
Dermatology (http://www.jpsd-ac.org/), que promovem encontros, estudos e pesquisas.

Apesar disso, a pratica em Psicodermatologia ainda enfrenta desafios no sentido de sua
efetivacdo no cotidiano dos profissionais e de articulacdo com a prética clinica. Richards et al.
(2004), por exemplo, realizaram dois tipos de analise em uma pesquisa que avaliou consultas
entre dermatologistas e pacientes: na primeira, 0s pacientes foram avaliados com relacdo a
ansiedade e depresséao; na segunda 0s médicos registraram se acreditavam que o paciente estava
sofrendo psicologicamente com esses fatores. As respostas indicaram que 37% dos pacientes
foram identificados como provaveis casos clinicos de ansiedade e 12% de depressdo. Contudo,
o0 nivel de concordancia entre a classificacdo do paciente e a realizada pelo dermatologista foi
baixa, sendo que em apenas 39% dos casos as dificuldades psicoldgicas dos pacientes foram
levantadas pelos dermatologistas. Além disso, quando os dermatologistas identificaram as
dificuldades, nenhuma outra acdo foi tomada ap06s a consulta na maioria dos casos.

Em outro estudo, realizado com 102 médicos dermatologistas, Jafferany et al. (2010)
encontraram que apenas 18% dos médicos relataram um entendimento claro do campo da
Psicodermatologia e que 42% relataram estar confortaveis em diagnosticar e tratar questdes
psicocutaneas. Além disso, 39% dos participantes manifestaram interesse em participar de

algum tipo de atividade de educacdo continuada sobre o assunto. Esses resultados sinalizam
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uma falta de conhecimento sobre questdes que envolvem o campo e questdes relativas a satde
mental dos pacientes.

H& algumas varidveis que, jA ha algum tempo, vém sendo estudadas em maior
aproximacgdo com as dermatoses. Uma vez que a pele € o maior 6rgao do corpo e desempenha
fungdes importantes de barreira e imunidade, tem sido reconhecido que esse sistema pode ser
um fator imediato de percepgéo do estresse, por exemplo (Chen & Lyga, 2014). Nesse sentido,
essa variavel pode se fazer presente principalmente em relagdo as dermatoses do segundo grupo
de Koo e Lebwohl (2001), tidas como de base multifatorial e influenciadas por estados
psicologicos. Considerando que fatores distintos podem estar presentes nesse processo, €
necessaria uma analise sobre a duracdo da exposi¢do ao evento estressor (agudo x crénico), tipo
de estresse, contexto, etapa de desenvolvimento em que ele aparece e tipo de manifestacdo
cuténea que é desencadeada.

Além do estresse, a ansiedade e a depressdo também séo tratadas na literatura enquanto
fatores associados as condicGes dermatoldgicas. Nesse caso, esses aspectos podem aparecer de
diferentes maneiras: como uma tentativa de enfrentamento de sentimentos complexos,
manifestando-se em arranhdes e coceiras ou associados a automutilagdo ou comportamentos
repetitivos focados no corpo; como uma menor tolerdncia a efeitos colaterais, aumento da
percepcao de dor, coceira e desfiguracdo (Shah & Bewley, 2014); e, além disso, como resultado
de alteracGes significativas nos eixos que envolvem as funcdes neuroendocrinas em situacoes
de sofrimento e que podem levar a exacerbacdes de dermatoses principalmente inflamatorias
(Gupta et al., 2017).

Ademais, é importante 0 entendimento de que nem sempre as manifestacdes
apresentadas pelos pacientes vao seguir uma linha clara de sintomatologia e que alguns
pacientes podem, por exemplo, queixar-se de alteracfes cutdneas como dor e sensacdo de

queimacdo para as quais nenhuma base fisica/organica pode ser identificada. Os tragos
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depressivos ou ansiosos, nesse caso, podem estar “mascarados” e ndo necessariamente serem
identificados com clareza. Uma queixa fisica, desse modo, pode ser sugestiva de uma condigéo
mais complexa do ponto de vista psicoldgico (Koo & Lebwohl, 2001).

Para Gupta (2005), embora as comorbidades psicoldgicas e psiquiatricas geralmente
sejam vistas como secundérias a desordem cutanea, em algumas instancias elas podem ser o
fator primério e/ou ter implicacdo direta com o curso do sintoma dermatolégico, e, por isso,
devem ser investigadas de uma maneira abrangente. Embora nenhuma dessas varidveis
apresentadas seja necessariamente prejudicial, uma vez que constituem processos de suma
importancia a vida, deve-se estar atento para sua apresentacao, cronificacdo e possibilidade de
manejo. E importante atentar-se, nesse sentido, a intensidade e frequéncia dos sintomas como
indicativos de sofrimento junto a uma situacdo ou circunstancia especifica.

H& outras variaveis frequentemente investigadas em menor propor¢do com relagdo as
dermatoses, como qualidade de vida, estresse pds-traumatico, suicidio, sono, personalidade,
sexualidade etc. Além dessas, vem ganhando certo destaque, apesar dos estudos ainda
incipientes, a investigacdo da alexitimia, conceito frequentemente vinculado ao campo geral
das doencas psicossomaticas. O interesse pelo campo da alexitimia tornou-se difundido a partir
dos estudos de Peter Sifneos e John Nemiah, na década de 1970, que apontavam para uma
maneira peculiar de lidar com as emocdes e sentimentos de alguns pacientes. O trabalho desses
dois autores coloca esse construto como algo que pode ser entendido e descrito a partir de uma
dificuldade em identificar ou expressar emocfes e afetos (etimologicamente, o conceito
significa “sem palavras para emocdes”) e com o maior uso da expressao corporal para
sentimentos ndo vivenciados ou elaborados (Sifneos, 1996).

Antes disso, uma nog&o similar vinha sendo desenvolvida na década de 1960 pela Escola
Psicossomatica de Paris, principalmente por Pierre Marty e Michel de M’Uzan, sob a nogéo de

“pensamento operatorio”. O conceito se relaciona a um estilo de pensamento concreto, pouco
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elaborado psiquicamente e com auséncia ou dificuldade de modulacdo afetiva. Ao falar de
alexitimia, portanto, refere-se essencialmente a uma dificuldade ou inabilidade de identificar e
expressar/descrever estados emocionais e/ou sentimentais, além de uma dificuldade de
diferenciacdo desses afetos de estados corporais (Marty & M’Uzan, 1994; Mostaghini, 2017,
Sifneos, 1996; Thompson, 2005). De uma maneira mais detalhada, trés fatores centrais podem
estar envolvidos: (1) dificuldade em identificar sentimentos e distingui-los das sensacGes
corporais da emogéo; (2) dificuldade em comunicar, descrever e expressar sentimentos; e (3)
pensamento orientado para o exterior, baseado no concreto e com uma pobre capacidade de
fantasiar e imaginar (Freire, 2010; Willemsen et al, 2008).

Varias perspectivas se incorporaram ao estudo da alexitimia, sendo possivel atualmente
considera-la sob uma 6tica psicodindmica, neurofisioldgica, de aprendizagem social, genética,
entre outras. Gradualmente, ela foi sendo estudada e descrita como um fator de risco para uma
variedade de condigbes, como abuso e dependéncia de substéncias (Carneiro, 2008),
perturbacdes alimentares (Berthoz et al., 2007), hipertenséo (Jula et al., 1999), doencas renais
(Pregnolatto, 2005), doencas inflamatérias intestinais (Guimardes & Yoshida, 2008), entre
outras. Uma revisdo sistematica sobre o assunto traz, entretanto, que evidéncias
epidemioldgicas sobre alexitimia como fator de risco progndéstico para problemas de satde ndo
é algo ainda bem estabelecido (Kojima, 2012).

Apesar disso, Willemsen et al. (2008), em um estudo intitulado “Alexythymia and
dermatology: the state of the art”, sugeriram que alguns resultados ja apontam para implicacdes
importantes da alexitimia no tratamento de alguns disturbios dermatoldgicos, incluindo
alopecia areata, psoriase, vitiligo e dermatite atopica. A observacdo e investigacdo dessa
dificuldade, portanto, pode trazer beneficios a pratica de manejo com o paciente ao longo de
seu processo de tratamento, razdo pela qual é importante que essa variavel seja considerada e

avaliada.
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Observa-se, assim, uma trajetoria incipiente, porém proficua com relacdo a construgéo
do campo da Psicodermatologia. No capitulo seguinte, serdo exploradas mais especificamente

algumas das doencas aqui descritas, assim como algumas das variaveis psicoldgicas retratadas.
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CAPITULO 2
LEVANTAMENTO DE PESQUISAS SOBRE ALOPECIA AREATA, PSORIASE E

VITILIGO: UM ENFOQUE PSICOLOGICO

Esse capitulo tem como intuito fornecer um panorama da literatura e, por essa razao,
sera inicialmente constituido por uma breve apresentacéo das doencas que serdo exploradas na
pesquisa de campo, a fim de viabilizar uma compreensdo basica sobre aspectos envolvidos em
cada uma delast. Na sequéncia, serdo detalhados aspectos referentes ao percurso metodoldgico

desta revisdo e os principais resultados encontrados.

2.1 Alopecia Areata

A alopecia areata caracteriza-se como uma doenca inflamatdria que provoca perda de
pelos em uma ou mais areas do couro cabeludo e, ocasionalmente, em outras regides pilosas do
corpo. De maneira geral, os fios comegam a cair resultando em falhas circulares sem pelos ou
cabelos, sendo que essas perdas podem ser pequenas e circunscritas, com poucas regioes
afetadas ou, em outros casos, maiores e mais extensas (Figuras 1 e 2). A queda € o principal
sintoma, entretanto, prurido e sensibilidade também podem estar associados (www.shd.org.br).

A evolucdo e prognostico da doenca sdo imprevisiveis, podendo haver tanto queda total

quanto repilacdo dos locais afetados. Isso € possivel acontecer, porque a doenca ndo destroi 0s

! As imagens que serdo utilizadas para exemplificar cada condigéo sdo oriundas de registros particulares
ou de ensaios fotograficos que foram publicados em redes sociais por pessoas que possuem as
condigdes aqui descritas. Optou-se por essas imagens, ao invés das contidas em livros/manuais de
ensino, uma vez que se entende que a difusdo de fotografias sob essa perspectiva é de fundamental
importancia para promover um olhar cada vez mais natural e menos estigmatizante de cada doenga.
Alguns dos perfis produzem trabalhos orientados a divulgagéo, conscientizacdo e discussao e, por essa
razdo, sugere-se ao leitor a busca por trabalhos desse tipo, sendo os exemplos aqui apresentados apenas
uma pequena parcela do que ha disponivel na internet e nas midias sociais. A reproducédo das imagens
foi autorizada formalmente pelos detentores dos direitos autorais de cada uma, de acordo com
orientacdes do Manual da APA (7%d).


http://www.sbd.org.br/

39
foliculos pilosos, mas 0os mantém inativos por conta da inflamag&o. Embora na maioria dos
casos haja repilacdo espontanea (em média 80% ap0s um ano), em outras vezes 0 processo
progride com novas lesdes concomitantes, que acabam por atingir todo o couro cabeludo.
Nessas circunstancias, denomina-se alopecia areata total os casos em que o paciente perde todo
0 cabelo da cabeca, e alopecia areata universal os casos em que caem todos os pelos do corpo

(Azulay, 2015).

Figura 1. Alopecia areata

Nota. Amélie [@hellopecia]. (2020, 14 de maio). [Fotografia]. Instagram.

https://www.instagram.com/p/CALTxutgpRv/

A doenca geralmente acomete entre 1% a 2% da populacgéo, afeta igualmente homens e
mulheres e costuma ser historicamente prevalente em faixas etarias mais jovens. O couro
cabeludo costuma ser o local de maior envolvimento e, em segundo lugar, a regido occipital,

envolvendo sobrancelhas e cilios. Segundo Harth et al. (2009), a alopecia areata é considerada
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uma doenca de causa multifatorial, em que fatores genéticos, emocionais, traumas fisicos e
quadros infecciosos podem desencadear ou agravar a condicdo. O aspecto autoimune,

entretanto, é apontado como um dos principais envolvidos no processo fisiopatologico.

Figura 2. Alopecia areata

Nota. Amber [Fotografia]. Por Benjamin Madgwick, 2020, Also Journal.

https://alsojournal.com/beauty/editorial-beauty/amber/

Algumas doencas podem frequentemente estar associadas, como doenga tireoidiana,
lUpus eritematoso, vitiligo, diabetes mellitus e doenca inflamatoria intestinal. Para
desenvolvimento da alopecia total ou universal, menor idade de inicio, doenga autoimune ou
atépica associada (particularmente doencga da tireoide e dermatite atopica), alteracbes nas
unhas, Sindrome de Down e historia familiar positiva da doenca podem ser considerados fatores
de risco (Fricke & Miteva, 2015). Os tratamentos disponiveis visam controlar a doenca, reduzir

falhas e evitar novas quedas, estimulando o foliculo a se desenvolver novamente. Parte
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significativa dos tratamentos pode apresentar uma taxa de recidiva e também efeitos colaterais
negativos, o que implica um desafio para os médicos e impde um 6nus psicoldgico e econdmico

importante aos pacientes (Simakou et al., 2019).

2.2 Psoriase

Doenca cronica, ciclica e ndo contagiosa, a psoriase inclui sintomas que variam de
paciente para paciente e que podem incluir: manchas vermelhas com escamas secas
esbranquicadas; pele ressecada e rachada, as vezes com sangramento; coceira, queimacao e dor;
inchaco e rigidez nas articulacdes; pequenas manchas brancas ou escuras residuais apés as
lesGes; unhas grossas e sulcadas; entre outros aspectos. A prevaléncia da doenca varia entre 1%
a 2% da populagéo, havendo dois picos principais de incidéncia: entre 20 e 30 anos, e entre 50
e 60 anos (www.shd.org.br).

Ndo ha etiologia definida, sendo considerada uma base multifatorial associada
principalmente a hereditariedade genética, alteracfes no sistema imunoldgico e interagdes com
0 meio ambiente. Além de histdrico familiar, fatores como estresse, obesidade, tabagismo,
exposicdo ao tempo frio, consumo de bebidas alcodlicas, infeccBes e alteracdes metabolicas
tém sido associados ao inicio ou piora da doenca. O diagnostico é geralmente clinico e, em
geral, ndo requer complementacao laboratorial.

De acordo com Azulay (2015), ha varios tipos de psoriase (Figuras 3 e 4), sendo algumas
delas: em placas ou vulgar, manifestacdo mais comum e que envolve placas secas,
avermelhadas e com escamas; ungueal, que afeta as unhas das méaos e dos pés; do couro
cabeludo, na qual surgem areas avermelhadas e com escamas branco/prateadas, principalmente
apos se cocar; gutata, caracterizada por pequenas feridas, mais finas e em forma de gota no

tronco, bracos, pernas e couro cabeludo; invertida, que atinge principalmente areas Umidas
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(axilas, virilhas, embaixo dos seios e regides ao redor dos genitais); pustulosa, com manchas e
bolhas em todas as partes do corpo ou em areas delimitadas, geralmente com a presenca de pus;
e eritodérmica, tipo menos comum com manchas que podem cocar, arder e provocar

manifestacoes sistémicas.

Figura 3. Psoriase

Nota. Rocyie Wong [@rocyie]. (2019, 10 de setembro). [Fotografia]. Instagram.

https://www.instagram.com/p/B20kGzjpCAl/

A psoriase costuma frequentemente estar associada com artrite psoriatica (que inclui
sintomas mais intensos de dor, rigidez e inchago nas articulagdes) além de outras doengas, como
as que envolvem distarbios cardiometabdlicos, doencas gastrointestinais, acidente vascular
cerebral, esclerose multipla e alguns tipos de cancer (Amanat et al., 2018; Ayala & Ayala,
2009). E uma doenca sem cronologia precisa, com fases de maior estabilidade e recidiva,

podendo chegar a ser incapacitante principalmente nos quadros que envolvem artropatia.
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Figura 4. Psoriase

Nota. Anya Yashkina [@yahshkens]. (2019, 4 de janeiro). [Fotografia]. Instagram.

https://www.instagram.com/p/BsNPCOKkgSYo/

As modalidades de tratamento costumam ser combinadas, variando de acordo com a
forma da psoriase, severidade e extensdo do quadro. Em quadros leves, medicamentos topicos,
hidratac&o e exposicao diaria ao sol costumam ser indicados e em casos um pouco mais graves,
tratamento de fototerapia com exposicdo a luz ultravioleta pode ser recomendado. Em casos
considerados graves ou refratarios, pode ser associada medicacdo via oral ou injetavel. Como
medida geral, costuma ser recomendado o uso de 6leos ou outros emolientes para ajudar no

tratamento das escamas e na sensa¢do de desconforto (Harth et al., 2009).
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2.3 Vitiligo

O vitiligo é uma doenca caracterizada por lesdes cuténeas de hipopigmentacdo, isto &,
lesbes que sofrem perda de coloracdo ocasionada pela diminui¢do ou auséncia de melandcitos
(Figuras 5 e 6). O tamanho das manchas hipopigmentadas possui uma distribuicao caracteristica
e um tamanho variavel, ndo provocando nenhum sintoma fisico adicional, embora seja possivel
que alguns pacientes sintam dor ou sensibilidade na &rea afetada. O diagndstico geralmente é
clinico, sendo esse 0 momento no qual o médico dermatologista ira determinar o tipo de vitiligo,
se ha alguma doenca autoimune associada e a melhor terapéutica indicada (www.sbd.org.br).

O vitiligo também ¢ entendido como uma doenca ndo contagiosa, de base multifatorial
e etiologia ndo definida, estando alguns fatores autoimunes, neurogénicos e relacionados a
estresse oxidativo comumente relacionados a condigdo. Além da predisposicdo genética e
gatilhos emocionais, fatores ambientais que envolvem exposi¢cdo a produtos quimicos e
industriais também podem ser considerados. Sdo comuns algumas localizacGes preferenciais,
como face, punhos, dorso dos dedos, regido da boca e olhos, dobras naturais da pele, genitélias
e eminéncias 0sseas. Pode ocorrer também leucotriquia, isto é, acometimento de pelos em
diferentes partes do corpo. O vitiligo pode ocorrer em qualquer idade, mas costuma ser mais
frequente na segunda ou terceira década de vida. De maneira geral, afeta entre entre 0,5% a 1%
da populacéo, nao tendo preferéncia por sexo ou etnia.

A classificacdo do vitiligo depende de sua distribuicdo e extensdo, podendo ser
consideradas trés formas principais. A forma ndo segmentar inclui as apresentacGes vulgar
(multiplas lesbes, simétricas e generalizadas); universal (despigmentacdo quase completa); e
acrofacial (periorifacial e ponta dos dedos). A forma segmentar inclui o subtipo segmentar
(acomete apenas um segmento do corpo); focal (uma ou poucas lesbes em uma determinada

area da pele); e mucoso (envolvendo uma ou mais lesdes em areas de mucosa). Na forma mista,
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mais rara, pacientes com a forma segmentar podem apresentar lesdes em outros locais (Azulay,

2015).

Figura 5. Vitiligo

Nota. Bianca [@karenleda]. (2020, 25 de junho). [Fotografia]. Instagram.

https://www.instagram.com/p/CB3TGGqjbU6/

Os pacientes com a doenca tém um risco aumentado de outras doengas autoimunes,
incluindo diabetes, anemia, doencas tireoidianas, lUpus, artrite reumatoide e alopecia areata. A
evolucdo é imprevisivel e sujeita a diversos fatores, sendo que o objetivo do tratamento médico
inclui a estabilizacdo da doenca e a repigmentacdo. Para definicdo da terapéutica, deve ser
considerado se a doenca estd estavel ou em progressao e também a idade, uma vez que a
repigmentacdo costuma ocorrer mais eficazmente em criangas. No tratamento, podem ser
utilizados corticosteroides, derivados de vitamina D, fototerapia com radiag&o ultravioleta B ou

ultravioleta A (Ortonne, 2008).
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Figura 6. Vitiligo

Nota. Akin Cavalcante [@akincavalcante]. (2019, 27 de janeiro). [Fotografia]. Instagram.

https://www.instagram.com/p/Btl-ElrnkFA/

2.4 Revisao da literatura

Para realizar esta revisdo, considerou-se a seguinte pergunta norteadora: “Quais as
associagOes existentes entre estresse, depressdo, ansiedade e alexitimia em relacdo a alopecia
areata, vitiligo e psoriase na literatura cientifica no periodo de 2005 a 2020?”. A partir disso,
procedeu-se a busca por publicagfes nos seguintes bancos de dados eletronicos: Biblioteca
Virtual em Saude (BVS); Scientific Eletronic Library Online (SciELO); Periodicos Eletronicos
em Psicologia (PePSIC); e o Portal Periodicos da CAPES, no periodo de janeiro de 2005 a julho
de 2020. Foi feita uma associacdo e combinacdo entre as palavras-chave estresse, depresséo,

ansiedade e alexitimia e as doencas j& mencionadas: psoriase, alopecia areata e vitiligo,
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considerando-se os unitermos indicados pelos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) em
portugués e em inglés.

Foram incluidos nesta revisdo: (1) artigos publicados entre 2005 e 2020; (2) publicados
em periddicos indexados e disponiveis na integra; (3) artigos em portugués e inglés; e (4) com
temética concernente aos objetivos do tema e da revisdo. Por essa razdo, torna-se relevante
destacar que estudos que abrangeram outras variaveis (como qualidade de vida, suicidio ou
aspectos de personalidade, por exemplo) foram incluidos apenas se consideravam também as
variaveis aqui destacadas. Além disso, considerando a diferenca em termos de desenvolvimento
no ciclo vital, foram incluidos estudos que abordassem exclusivamente pacientes adultos,
pesando como critério de elegibilidade a idade de 18 anos ou mais.

Para selecdo do material, realizou-se leitura minuciosa dos titulos e resumos dos artigos.
Aqueles condizentes com os critérios adotados foram selecionados para que houvesse
recuperacdo e leitura dos trabalhos completos, sendo possivel delimitar quais seriam os estudos
utilizados. Para preparagédo e organizacdo dessas informacdes, os artigos foram classificados
com o intuito de identificar o ano de publicacdo, autores, areas do conhecimento de producéo,
principais instrumentos utilizados, delineamentos metodoldgicos e principais resultados e
conclusdes. Com relacdo ao delineamento, especificamente, os estudos foram classificados de
acordo com algumas das categorias estabelecidas pelo Manual de Publicacdo da American
Psychological Association (2020) como sendo: artigos quantitativos, qualitativos, de métodos
mistos, revisao de literatura e artigos metodoldgicos.

Foi encontrado, de acordo com cada base de dados, o seguinte arranjo de artigos:
Biblioteca Virtual em Sadde (n = 1426); Scientific Eletronic Library Online (n = 72); Periodicos
Eletrdnicos em Psicologia (n = 78); Portal Periddicos da CAPES (n = 165). Por meio de uma

leitura preliminar dos titulos e resumos, foram selecionados 328 trabalhos. Ao final, apds uma
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leitura atenta de todo o corpus constituido, verificou-se que 89 dos artigos selecionados

abarcavam todos os critérios estabelecidos.

2.5 Panorama nacional

Inicialmente, identificaram-se 37 artigos divulgados em periodicos nacionais. Apds
andlise, entretanto, evidenciou-se que apenas 15 eram voltados de fato para o tema em questéo,
de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo. A distribuicdo de acordo com o grupo de
doencas apontou maior nimero de estudos voltados ao vitiligo (n = 7), seguidos da psoriase (n

= 6) e alopecia (n = 2). A Tabela 1 permite algumas observacdes sobre esse material.

Tabela 1. Principais aspectos sobre as producdes dos estudos nacionais

Principais Tipo de Estudo  Anode Area do Local de
Instrumentos Producdo  Conhecimento Producao
Questionario Qualitativo 2005-2010 Psicologia Sudeste

sociodemografico (n=7) (n=7) (n=10) (n=7)

Entrevista Quantitativo 2010-2015 Medicina Sul

semiestruturada (n=5) (n=1) (n=2) (n=5)
Escalas/ Misto (n = 1) 2015-2020 Outras areas Nordeste
Instrumentos Revisdo (n = 2) (n=7) (n=3) (n=3)

A janela pesquisada neste trabalho abarcou os ultimos 15 anos, pois se observou que
grande parte da producdo nacional esta centrada no periodo entre 2005-2010. Assim, uma vez
que a producdo nacional ndo se mostrou expressiva, entendeu-se necessario englobar o periodo
relativo a essa producdo. A maior parte dos estudos, de maneira geral, classifica-se sob o
delineamento qualitativo, é proveniente da area de Psicologia e utiliza a entrevista

semiestruturada e 0 modelo de questionario sociodemografico como principais ferramentas.
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2.6 Panorama internacional

Inicialmente, identificaram-se 291 artigos divulgados em periddicos internacionais e 74
foram selecionados de acordo com os critérios estabelecidos. Desses, encontram-se distribuidos
entre os grupos de adoecimento: psoriase (n = 44), alopecia (n = 17) e vitiligo (n = 13) (Tabela

2).

Tabela 2. Principais aspectos sobre as producdes dos estudos internacionais

Ano de Tipo de Local de Area do Instrumentos
Producao Estudo Producao Conhecimento
2005-2010  Quantitativo Europa Medicina Questionario
(n=7) (n=45) (n=142) (n=42) Sociodemografico
2010-2015  Qualitativo América do Psicologia Escalas/
(n=31) (n=3) Norte (n=18) Instrumentos
(n=16)
2015-2020 Misto Asia Outras areas Entrevista
(n=36) (n=3) (n=11) (n=12) semiestruturada
Reviséo Multicéntrico/ Né&o
(n=23) Outros identificados
(n=5) (n=12)

Comparando com a literatura nacional, observa-se uma distribui¢do mais uniformizada
ao longo dos ultimos anos, havendo um aumento desde 2010-2015 e uma velocidade similar
em 2016-2020, o que indica uma producdo atualizada e constante. Além disso, a maioria dos
artigos se classifica como quantitativo, sendo que mais da metade destes (n = 38) utiliza como
ferramenta metodoldgica grupos-controle.

Com relacéo aos locais de producdo, a maioria dos estudos foi proveniente do continente
europeu, seguida pelo continente norte-americano. Ressalta-se a limitagao desta revisdo em ter
utilizado como palavras-chaves nas bases de dados unitermos apenas na lingua portuguesa e

inglesa, o que influencia esses achados. A maioria dos artigos tem como primeiros autores
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pesquisadores ligados a departamentos de Medicina, sendo predominante, dentro da area
médica, pesquisadores ligados & dermatologia e psiquiatria. Além da Psicologia, outras areas
presentes englobaram departamentos de ciéncias humanas, epidemiologia, salde coletiva,
psicopatologia, psicossomatica, neurociéncias, entre outros.

Os instrumentos utilizados foram, em sua maioria, questionarios sociodemogréaficos e
clinicos seguidos de escalas/instrumentos diversos. Os instrumentos sdo voltados a avaliagao
de ansiedade, depressdo, sintomas psicopatoldgicos e de saude geral, alexitimia, qualidade de
vida, personalidade, além daqueles voltados a avaliagdo do tipo e/ou nivel de gravidade da
doenca. Algumas investigacdes também utilizaram exames laboratoriais ou grandes bases de
dados de pesquisas nacionais em salude ou de internacdo para realizar investigacfes tanto
retrospectivas como prospectivas. Na sequéncia, serdo apresentados os principais resultados e
contetido dos artigos categorizados por tipo de doenca, considerando uma ordem decrescente

do quantitativo encontrado para cada uma delas.

2.7 Conteudo dos artigos categorizados por tipo de doenca

2.7.1 Psoriase

Diferentes aspectos foram analisados nas pesquisas referentes a psoriase, que foi a
doenca com maior nimero de estudos encontrados (n = 71). Esse numero pode indicar, de modo
geral, que a doenga constitui uma grande preocupacéo para profissionais e pesquisadores. Em
sua maioria, os trabalhos estdo voltados para a avaliagdo de niveis de estresse, ansiedade e
depressdo por meio de variadas escalas ou instrumentos. Aponta-se o efeito de um ciclo vicioso

na doenga, que inclui o papel dos aspectos psiquicos na eclosdo/desenvolvimento e o papel da
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propria doenca na vida subjetiva dos portadores. A grande maioria, entretanto, direciona maior
atencdo as consequéncias psicologicas ap6s o acometimento da doenga.

Via de regra, observa-se a mencao de que pacientes com psoriase apresentam reducao
do bem-estar e impacto psicoldgico mais significativo do que pacientes sem a doenca, indicando
prevaléncia clinicamente importante (Egeberg et al., 2019; Kotrulja et al., 2010; Kouris et al.,
2015; Moreira et al., 2016; Trib6 et al., 2019). Houve, entretanto, grande variabilidade entre 0s
resultados. Enquanto alguns estudos demonstraram uma média entre 10% a 24% de indices de
ansiedade e depressao (Dalgard et al., 2015; Lamb et al., 2017; McDonough et al., 2014; Tee
etal., 2016; Tian et al., 2019), outros demonstraram niveis entre 35% e 40% (Luca et al., 2016;
Singh et al., 2015).

Mostrou-se predominante, também, a existéncia da relacdo entre estresse e a doenca
(Silva & Silva, 2007; J. D. T. Silva et al., 2006), havendo mencdo de niveis de estresse em até
85% dos pacientes (Leovigildo et al., 2016). Essa variavel foi evidenciada como gatilho para a
psoriase em alguns estudos, sendo observada a presenca de eventos de vida mais estressantes
no ultimo ano ou no momento de desencadeamento da dermatose (Calvetti et al., 2017; Jankovi¢
etal., 2009; Rousset & Halioua, 2018; J. D. T. Silva et al., 2006). Assim, a evidéncia em relacédo
ao estresse, embora ndo seja totalmente consensual (Hunter et al., 2013), mostrou-se
amplamente aceita e discutida.

Uma andlise permite identificar que grande parte dos estudos que vincula estresse e
psoriase parte do ponto de vista dos mecanismos fisiopatoldgicos envolvidos nessa interacao.
As pesquisas nesse sentido envolvem avaliagdes in vitro com a medicdo do nivel de cortisol
sérico ou de outros possiveis biomarcadores do estresse psicoldgico. Os estudos sdo tanto
transversais, medindo niveis de estresse nos momentos de realizacdo da pesquisa, como
longitudinais, em perspectivas temporais distintas da doenca. Discute-se, também, evidéncias

a respeito desses principais biomarcadores (Tampa et al., 2018) e o papel de fatores ambientais
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na inducdo de processos inflamatorios em individuos com suscetibilidade latente (Zeng et al.
2017).

De maneira geral, essas pesquisas trazem indicios de que o estresse psicoldgico resulta
em uma desregulacéo do sistema imunoldgico e do aumento do trafego de células inflamatorias
na pele, o que pode exacerbar a psoriase — que é, lembrando, uma doenca inflamatéria. Da
mesma forma, o processo inflamatério psoriatico pode também ter um efeito direto no sistema
nervoso central, contribuindo para o desencadeamento de quadros mentais diversos (Aleem &
Tohid, 2018; Basavaraj et al. 2011; Harvima & Nilsson, 2012; Hunter et al., 2013; Koo et al.,
2017; Kwon et al., 2018; Moreira et al., 2016; Schmid-Ott et al., 2009).

Como ja apontado, grande parte dos estudos traz os aspectos de estresse, ansiedade e
depressdo a partir do impacto e morbidade psicolégica que a doencga provoca. Descreve-se
estigmatizacdo, baixa-autoestima, antecipacdo de rejeicdo, sentimentos de falha, efeitos na
sexualidade, evitacdo comportamental, culpa, vergonha, sensibilidade & opinido de outras
pessoas, depressdo e senso de identidade perturbado (Hrehorow et al., 2012; Kostyta et al.,
2013; Young, 2017). Associa-se a esse fato, por conta do perigoso circulo vicioso que a doenca
desencadeia, que a estigmatizacdo e seus efeitos podem trazer sintomas ansiosos e/ou
depressivos ainda mais expressivos, o que pode evoluir para niveis de depressdo mais sérios e
tentativas de suicidio (Dalgard et al., 2015; Gonzélez-Parra & Daudén, 2019; Lamb et al., 2017;
Lesner et al., 2017; Koo et al., 2017; Kouris et al., 2017; Moreira et al., 2016; Pompili et al.,
2016).

Com relacdo a alexitimia, é possivel observar que a maior parte dos estudos utilizou
grupos-controle na obtencéo e comparagéo dos dados. Os pacientes com psoriase demonstraram
caracteristicas alexitimicas significativas quando comparados, sendo varidvel o grau
apresentado — entre 14% e 32% (Innamorati et al., 2016; Korkoliakou et al., 2014; Larsen et al.,

2017; Palareti et al., 2016; Talamonti et al., 2017). Observou-se que a alexitimia relacionou-se
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com maior somatizacdo, depresséo e ansiedade na maior parte dos estudos e que, embora nem
sempre estivesse correlacionada a esses fatores, esses dados indicam possibilidade de
dificuldades quanto a identificagdo de morbidade psiquica nesses pacientes, dada a possivel ndo
identificacdo e verbalizacdo dos proprios sentimentos.

E importante destacar os estudos que se debrucaram sobre a associagdo entre
experiéncias negativas de vida ou traumaticas e o surgimento ou agravamento da psoriase.
Alguns autores apontam a existéncia desses fatores em maior quantidade na infancia e idade
adulta (Campolmi et al., 2012; Crosta et al., 2018; Manolache et al., 2010; Simonic¢ et al., 2010;
Souza et al., 2005). Dentre os fatores de maior estresse, encontram-se perdas/lutos, problemas
familiares (conjugais e/ou com filhos), crises do ciclo vital, eventos estressores imprevisiveis,
doencas familiares, trai¢cbes, maus-tratos e variados tipos de problemas psiquicos, podendo
esses aspectos serem considerados como desencadeantes das dermatoses. Eskin et al. (2014),
entretanto, relatam ndo ter observado diferenca entre pacientes com psoriase e controles em

termos de eventos negativos de vida, estresse e depresséo.

2.7.2 Alopecia

As investigacOes sobre a alopecia areata (AA) foram as de maior prevaléncia apds 0s
estudos sobre psoriase, apesar do nimero encontrado ser significativamente menor (n = 21). De
todo modo, demonstra-se também prevalente a associacdo da doenca com fatores de estresse,
ansiedade e depressdo (Aghaei et al., 2014; Fricke & Miteva, 2015; Ghanizadeh &
Ayoobzadehshirazi, 2014; Mulinari-Brenner, 2018). Na maioria das pesquisas, pacientes com
AA tiveram indices maiores e mais significativos de afec¢des psicologicas, apresentando-se

também como um grupo de maior risco. Os indices em relacdo a esses aspectos variaram, sendo
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demonstrada uma média entre 13% e 50% de depressao e 13% 65% de ansiedade (Alfani et al.,
2012; Ataseven et al., 2011; Bain et al., 2020; Huang et al., 2013; Okhovat et al., 2019).

O estresse foi observado como um gatilho para a doenga, podendo influenciar sua
ocorréncia, duracdo e exacerbacdo (Kuty-Pachecka, 2015; Titeca et al., 2019). S&o
mencionados fatores que dizem respeito principalmente ao papel das citocinas, além de alguns
tipos de antigenos e hormonios do estresse. A alteracdo do eixo hipotalamo-hipofise-adrenal, a
partir disso, é evidenciada como passivel de alteracéo e subsequente influéncia no bulbo capilar
humano (Azzawi et al., 2018; Bain et al., 2020; Gregoriou et al., 2010). Essa relagéo, entretanto,
também ndo é unanime entre os autores, sendo apontada como ainda controversa (Ataseven et
al., 2011; Simakou et al., 2019).

A alexitimia também foi ressaltada, sendo encontrado um alto nivel de prevaléncia
(Ghanizadeh & Ayoobzadehshirazi, 2014; Kuty-Pachecka & Stefanska, 2014). Com relacdo as
experiéncias negativas ou traumaticas de vida, evidenciou-se presenca significativa desses
fatores em pacientes com AA, tanto em eventos na primeira infancia como em outros momentos
da vida antes da exacerbacdo da alopecia (Alfani et al., 2012; Kuty-Pachecka, 2015; Willemsen
et al., 2009). Nesse sentido, convém destacar a maior quantidade de estudos de carater
qualitativo com relacdo a investigacdo dessa tematica nessa populacdo. Em alguns estudos
utilizando entrevistas semiestruturadas, 0s sujeitos participantes relataram episodios
traumaticos em suas vidas que poderiam ser desencadeantes do ponto de vista emocional,
englobando-se eventos associados a morte, rupturas de relacionamentos (proprios ou de figuras
afetivas), doencas, gravidez inesperada, estupro, agresséo fisica, nascimento de outro membro

da familia, além de dificuldades de relacionamento (Prado & Neme, 2008; Yazig et al., 2009).

2.7.3 Vitiligo
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A diferenca entre 0 numero de investigacdes sobre alopecia areata e vitiligo foi
relativamente pequena, tendo sido encontrados 14 artigos sobre o0 assunto. Da mesma maneira,
aspectos psicoldgicos foram frequentemente relacionados a doenga, com a indicacdo de que
pacientes com vitiligo sdo significativamente mais propensos a sofrer depresséo e ansiedade
(Lai et al., 2017; Sawant et al., 2019). Os dados variaram, nesse caso, entre 17% até 72% das
amostras (Chan et al., 2013; Krlger & Schallreuter, 2015; Ramakrishna & Rajni, 2014; Ruiz &
Reis, 2018). Mulheres, além disso, apresentaram-se como maior grupo de risco (Chan et al.,
2013; Sawant et al., 2019; Taborda et al. 2005), o que pode estar relacionado a maior pressao
estética vivida pelo publico feminino.

Vallerand et al. (2019), em um estudo que buscou avaliar a relacdo bidirecional entre
Transtorno Depressivo Maior e vitiligo, apresentaram um risco aumentado de desenvolvimento
da doenca em 64% em comparagdo a uma coorte referente. Os autores destacam que esse
resultado apoia a existéncia de conexdes fisiopatoldgicas entre essas duas condi¢des, uma vez
que o risco foi menor em pacientes que estavam sob 0 uso de antidepressivos. Risco de suicidio
também foi apontado, tendo sido observado em 28,3% de uma amostra (Ramakrishna & Rajni,
2014). Além disso, maior hospitalizacao por questdes de salide mental de pacientes com vitiligo
em relacdo aqueles sem a doencga também foi evidenciada (Patel et al., 2019).

O sofrimento psiquico a partir do desencadeamento da doenca apareceu de modo mais
expressivo na forma de estigmatizacdo e discriminacdo. A visibilidade, tamanho e localizacao
das lesdes foram referidas como fatores de estresse, assim como comentarios/abordagens
desagradaveis das pessoas em relacdo a doenca, constrangimento social e falta de recursos
financeiros para tratamentos adequados, evidenciando associa¢do entre depressdo, estigma e
enfrentamento da doenca. A vida do portador, de forma geral, é afetada na descoberta da doenca

e continua sendo ao longo do tratamento, que também apresenta estressores especificos (Costa
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etal., 2009; Bu et al., 2018; Kriiger & Schallreuter, 2015; Mariano et al., 2013; Sawant et al.,
2019; Szabo & Brandao, 2016).

Em um estudo, os prdprios pacientes relataram associagdo de fatores emocionais com a
doenca, estando o estresse mais relacionado a familia e trabalho e a ansiedade atribuida a
questBes inerentes do sujeito (BU et al., 2018). Observou-se, ainda, associa¢do da doenca com
baixa autoestima e intensidade alta de incomodo associada a areas de maior exposicao social
(Ruiz & Reis, 2018). QOutras investigagdes trouxeram que 70% dos pacientes estavam cientes
de sua condicdo e consideravam ter informagOes adequadas sobre a doenca, e que 84%
acreditava que o estresse poderia relacionar-se com sua condigdo (Topal et al., 2016), sendo a
compreensdo e representacdo da doenca marcada por aspectos tanto biomédicos como

psicossociais (BU et al., 2017).

2.8 Principais consideragdes

Os principais resultados observados, a partir das trés doengas, permitem algumas
consideracOes. Pode-se dizer que, na maior parte dos estudos, os pacientes com as trés afeccoes
apresentaram sofrimento psiquico substancialmente maior do que aqueles sem as doengas, 0
que denota a importancia de investigacdes e cuidados orientados a essa populacdo. Além disso,
é possivel mencionar que a maioria dos trabalhos encontrados versaram sobre o papel dos
aspectos psicoldgicos prioritariamente a partir de um olhar sobre o surgimento ou agravamento
desses aspectos ap0s o0 aparecimento das dermatoses, destacando os impactos, consequéncias e
morbidades que os portadores das doengas sofrem cotidianamente.

Quando voltados a compreensdo do papel dos aspectos emocionais na eclosao ou
agravamento da doenga, o enfoque foi menor e mais orientado aos processos fisiopatoldgicos e

neuroimunologicos envolvidos nessa interacdo. A associagao entre 0s aspectos estudados e o
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desencadear das doencas, apesar de ndo totalmente consolidada, vem encontrando evidéncias
significativas que tornam esse fendbmeno cada vez mais aceito, validado e difundido no meio
cientifico de forma geral. Na maior parte dos estudos internacionais, foi predominante o uso de
escalas, instrumentos ou medigdes de substancias e biomarcadores avaliados
experimentalmente, o que traz um panorama sobre a predominancia ainda existente dos
métodos quantitativos nas pesquisas na area da saude.

Desse modo, foram escassas as investigacOes que buscaram compreender a relagéo
desses aspectos a partir da perspectiva dos préprios pacientes e também os caminhos/aspectos
biograficos que predispuseram o surgimento da doenca sob o ponto de vista psicoldgico. E
apontado, por exemplo, maior nivel de eventos estressantes no Gltimo ano ou antes do
desencadear das dermatoses ou o fato dos participantes estarem passando por algum momento
dificil de vida, mas uma minoria dos estudos se voltou para a compreensao desses momentos:
quais foram, quais relacbes envolveram, os significados atribuidos pelos participantes e a
construcdo desenvolvimental desses fatores até o surgimento e curso da doenca.

Conveém destacar, ainda, que a nivel internacional ha uma quantidade substancial de
investigagBes que buscam mapear o nivel de sofrimento dos pacientes com dermatoses,
evidenciando a relacdo entre estresse, ansiedade, depressdo e alexitimia. A nivel nacional,
entretanto, observou-se uma producao escassa de estudos desse tipo, ndo tendo sido encontrada,
inclusive, nenhuma investigacdo sobre a manifestacdo desse fenémeno nas localidades do
Centro-Oeste e Norte brasileiro. Posto isso, é notavel a necessidade de compreensdo sobre a
expressdo desse fendmeno nessas realidades, assim como o aprofundamento dos fatores
envolvidos na ecloséo, desenvolvimento, agravamento e remisséo dessas doencas sob o ponto
de vista psicoldgico.

Pretendeu-se, a partir do presente capitulo, uma revisdo e um panorama dos estudos

sobre a relacdo entre os aspectos psicolégicos evidenciados e as trés doencas elencadas para
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este trabalho. Trata-se de uma tematica explorada de modo incipiente, sendo possivel
compreender algumas demandas do campo a partir do mapeamento realizado e do que foi
apresentado nesse capitulo. Em funcdo disso, decidiu-se pela elaboragdo de um projeto de

pesquisa, que sera apresentado e detalhado no préximo capitulo.
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CAPITULO 3

DELINEAMENTO DA PESQUISA DE CAMPO

Neste capitulo, serdo expostos 0s objetivos desta pesquisa, o delineamento do método
utilizado e suas justificativas, assim como 0s aspectos éticos, os instrumentos utilizados e 0s

procedimentos realizados para a coleta e analise de dados.

3.1 Objetivos

Essa pesquisa teve por objetivo identificar, analisar e compreender aspectos
psicolégicos (estresse, ansiedade, depressdo e alexitimia) de pacientes com diagndstico de
doencas cutaneas (alopecia areata, psoriase e vitiligo).

Os objetivos especificos abarcaram:

(a) Caracterizar o perfil sociodemogréafico e clinico dos pacientes;

(b) Investigar e analisar aspectos psicolégicos relacionados a estresse, ansiedade, depressédo e
alexitimia em pacientes atendidos na unidade;

(c) Compreender como esses aspectos estdo relacionados a eclosdo e ao curso/evolugdo do

adoecimento dos pacientes a partir de suas proprias percepgoes e perspectivas.

3.2 Aspectos éticos

O projeto foi encaminhado para apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Humanas da Universidade de Brasilia (CAAE: 15396519.0.0000.5540)
e do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias
(CAAE: 15396519.0.3001.5078), respeitando-se as exigéncias da Resolucédo n° 466, de 12 de

dezembro de 2012, complementada pela Resolugdo n° 510, de 07/04/2016, do Conselho
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Nacional de Saude. As copias de apreciacao dos referidos Comités encontram-se no Anexo 1.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por sua vez, encontra-se no Anexo 2.

3.3 Campo de investigacao

A pesquisa teve como campo de investigagio o Ambulatério de
Dermatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goids (HC-UFG/EBSERH).
O  servico  atende  pacientes  com diversos  tipos de  adoecimentos
dermatoldgicos e conta, além de um ambulatdrio geral, com ambulatérios especificos, como 0s
de Psoriase, Vitiligo e Cabelo (onde se inserem 0s pacientes com alopecia areata). O HC
desenvolve assisténcia na area da saude pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e é um ambiente
de formacgdo para estudantes de graduacdo e pés-graduacdo, atuando nas areas de ensino,
pesquisa e extensdo. Tem reconhecida qualidade de assisténcia no estado de Goias e atende
também pacientes de estados vizinhos, por meio de programas de referéncia. Desde 2014, é
administrado pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (EBSERH)
(http://wwwz2.ebserh.gov.br/web/hc-ufg/apresentacao).

O ambulatério ¢ composto por 12 médicos dermatologistas (nove efetivos e trés
voluntarios) em um espago que conta com sete salas para atendimentos clinicos, um centro
cirdrgico, uma sala de procedimentos, uma de curativos e um auditério onde sdo realizados
eventos, palestras e grupos. O servi¢o nao dispde de profissionais de psicologia, mas realiza
mensalmente um grupo psicoeducativo com pacientes com alopecia areata em um trabalho
coordenado por uma psicologa do hospital e uma médica do ambulatério.

Os atendimentos sdo realizados de acordo com o quadro e a demanda do paciente
(semanalmente, mensalmente ou trimestralmente, por exemplo). Em casos em que se

identificam demandas psicoldgicas e/ou psiquiatricas, 0s pacientes costumam ser
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encaminhados prioritariamente para o servico de psicologia e psiquiatria da propria instituicéo,
por meio de solicitagdes de interconsultas. A maior parte dos pacientes do estudo ndo realizava
acompanhamento psicoldgico e/ou psiquiatrico individual no momento da entrevista, embora
alguns ja tivessem encaminhamento e aguardassem para serem atendidos no HC-

UFG/EBSERH.

3.4 Participantes

Foram entrevistados 14 usuéarios de ambos o0s sexos, com diagnosticos clinicos
dermatoldgicos de psoriase, vitiligo e alopecia areata, e que tinham acima de 18 anos. A escolha
pelos tipos de patologias ocorreu considerando-se aquelas que sdo elencadas como pertencentes
a segunda categoria de Koo e Lebowhl (2001), tidas como dermatoses de base multifatorial e
de curso influenciado por estados psicoldgicos. A amostra foi selecionada por conveniéncia de
acordo com a disponibilidade do paciente no momento de espera para a consulta médica.

Importante salientar que, inicialmente, o Projeto de Pesquisa visava reunir uma amostra
de 30 participantes, tal como informado aos respectivos Conselhos de Etica. Pretendia-se, a
partir disso, uma maior tendéncia de distribuicdo normal da amostra para analise. Entretanto, a
coleta de dados teve que ser interrompida em razéo da pandemia de COVID-19, iniciada no
pais no primeiro semestre do ano. Por conta da pandemia, as atividades do ambulatorio
restringiram-se apenas aquelas de carater de urgéncia, tendo havido a suspensdo de muitos dos
atendimentos eletivos. Em vista disso, houve a contencao da circulagédo de profissionais no setor
e no hospital como um todo, o que culminou na interrupgéo e finalizacdo da coleta antes do

previsto.
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3.5 Critérios de inclusao

1) Usuarios atendidos pelos profissionais da unidade que tinham diagndstico clinico
médico elucidado das afec¢des dermatoldgicas descritas acima;
2) Usuarios que compreenderam os objetivos do estudo e que aceitaram participacdo no

estudo, ap0Os concordancia e assinatura do TCLE.

3.6 Critérios de exclusao

Usuarios que apresentassem alteragdes de consciéncia, de linguagem e/ou de

pensamento.

3.7 Instrumentos

e Questionario Sociodemogréfico e de Informacdes Clinicas

Elaborado para coleta de dados referentes a variaveis sociais e demograficas que podem
influir na historia do sujeito, quais sejam: sexo, idade, estado civil, renda familiar, escolaridade,

situacdo de moradia, ocupacao profissional e doenca preexistente (Anexo 3).

e Roteiro de Entrevista Semiestruturada

Construido com base na literatura revisada, apresenta perguntas norteadoras que
objetivam abarcar elementos relevantes das narrativas dos sujeitos relacionados com a
sintomatologia apresentada. O roteiro — apresentado no Anexo 4 — teve o trabalho de Valente

(2012) como principal fundamento.
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e Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21)

Desenvolvida por Lovibond e Lovibond (2004) e adaptada e validada para o Brasil por
Vignola e Tucci (2014). A escala é composta por 21 itens em uma escala Likert de quatro
pontos: 0 (ndo se aplicou a mim de forma alguma) a 3 (aplicou-se muito a mim ou na maior
parte do tempo). Ela é dividida em trés subescalas de 7 itens que medem, com relacédo a ultima
semana, niveis relacionados a depressédo, ansiedade e estresse em individuos adultos (Anexo 5).
A correcdo é feita multiplicando-se os valores por dois, utilizando os pontos de corte da DASS-
42 (Lovibond & Lovibond, 1995) — versdo original que apresenta a mesma estrutura e boa
consisténcia interna com a versdo reduzida de 21 itens aqui utilizada. Os resultados sao
classificados em “normal”, “leve”, “moderado”, “severo” e “extremamente severo”.

A base conceitual do instrumento tem como alicerce o modelo tripartite de ansiedade e
depressao, descrito por Clarck e Watson (1991), que propde gque a questdo emocional/afetiva e
seus subtipos estdo dentro de um mesmo continuum entre depressdo, ansiedade e estresse. O
uso do instrumento, portanto, € pertinente na medida em que possibilita a avaliacdo de trés

dimensGes que, embora distintas, apresentam caracteristicas comuns que se sobrepdem

principalmente em um contexto clinico ou empirico.

e Escalas de alexitimia

Toronto Alexithymia Scale (TAS-26): conjunto de escalas de Taylor et al. (1985),
adaptada e validada para o portugués por Yoshida (2006). E composta por 26 itens, dispostos
em uma escala de cinco pontos: 1 (discordo inteiramente) a 5 (concordo plenamente). Os

escores variam de 26 a 130, sendo que escores iguais ou acima de 74 permitem considerar o
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sujeito alexitimico; escores iguais ou abaixo de 62 como ndo alexitimicos; e valores entre 63 e
73 sdo considerados inconclusivos (Anexo 6).

Observer Alexithymia Scale (OAS): proposta por Haviland et al. (2000) e composta de
33 itens que variam em uma escala Likert de 4 pontos: 0 (nunca) a 4 (todo o tempo, sempre). A
escala vem sendo usada internacionalmente em alguns estudos em conjunto com a TAS-26, pelo
fato de se considerar que pacientes alexitimicos podem apresentar recursos internos limitados
de identificacdo dos proprios afetos e que, portanto, pode haver dificuldade de expressdo desses
aspectos em escalas de auto relato. Na OAS, que tem o escore maximo de 99 pontos (Anexo 7),
é o pesquisador/avaliador profissional que responde a respeito do sujeito observado, ou uma
pessoa comum que tenha proximidade e conhega bem o sujeito a ser avaliado (um familiar ou
amigo).

O intuito, portanto, ao utilizar os dois instrumentos, € possibilitar a complementaridade
de perspectivas sobre 0 mesmo constructo. No Brasil, essa escala foi adaptada e validada para
uma populacéo de dependentes de substancias (Carneiro, 2008). Entretanto, considerando que
seus itens ndo sdo especificos para apenas esse grupo e que ha vinculacdo apontada na literatura
entre alexitimia e varios tipos de doencas, conforme exemplificado no primeiro capitulo,
considerou-se que sua aplicabilidade pode ser util para diferentes situacdes clinicas, razéo pela
qual ela serd utilizada com essa populacdo nessa pesquisa. Em relacdo ao ponto de corte, a
recomendacdo é o uso de escore igual ou maior que 40 para classificacdo de alexitimia clinica,

conforme parametro utilizado no instrumento original.

3.8 Procedimentos de coleta de dados

Inicialmente, foi realizado contato com a chefia do Ambulatério de Dermatologia para

exposicao dos objetivos do trabalho. Apos a primeira reunido, foi estabelecido que haveria um
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encontro com o0s demais médicos dermatologistas vinculados ao setor para que
compreendessem a proposta, expressassem suas davidas e possivel concordancia a respeito da
realizacdo do trabalho no local. A partir dessa reunido, em que houve a aceitagdo da equipe,
solicitou-se formalmente autorizacdo para a coleta de dados, dando-se encaminhamento do
projeto para apreciacio do Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Humanas da
Universidade de Brasilia e do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias.

Ap0s as aprovacoes, foi iniciada a coleta de dados, que ocorreu entre dezembro de 2019
e marco de 2020. Uma vez que o tempo previsto para a entrevista era similar ao tempo de espera
para a consulta, a abordagem aos participantes foi feita de acordo com a lista de pacientes a
serem atendidos em cada dia e que aguardavam consulta com os médicos na sala de espera.
Quatorze participantes foram, entdo, entre os meses de dezembro e margo, convidados a
participar do estudo a partir de uma descricao sobre a pesquisa, seus objetivos e procedimentos.
Depois do aceite expresso verbalmente, cada participante foi encaminhado a uma sala
disponibilizada pelo setor, onde foi aplicado o TCLE, seguido do Questionario
Sociodemografico e de Informagdes Clinicas, Entrevista Psicossomatica Semiestruturada,
Depression, Anxiety and Stress Scale e Toronto Alexithymia Scale.

Os dados da entrevista foram gravados em &udio e posteriormente transcritos na integra
para posterior analise dos dados. Apo0s cada entrevista, a pesquisadora preencheu a Observer
Alexithymia Scale. Optou-se pelo preenchimento da escala pela pesquisadora, e ndo por algum
membro familiar, considerando que nem todos os pacientes compareciam acompanhados as
consultas. Além disso, foram registradas, também, impressGes gerais de cada participante,
como um diario de campo. Esse aspecto foi importante para relembrar detalhes dos encontros

presenciais que implicavam percepcdes que ndo poderiam ser apreendidas apenas pela fala. A
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transcri¢cdo, portanto, ndo foi apenas uma reprodugdo das gravagdes, mas uma busca por

compreender a comunicacdo de forma mais ampla.

3.9 Procedimentos de analise de dados

A andlise dos dados coletados foi realizada de maneira distinta com relacdo aos
instrumentos utilizados. Os resultados obtidos por meio do Questionario Sociodemogréfico e
de Informac6es Clinicas, Toronto Alexithymia Scale, Observer Alexithymia Scale e Depression,
Anxiety and Stress Scale foram armazenados e organizados em uma planilha eletrénica no
programa Excel 2016, e submetidos a estatistica por meio do programa R, na versao 3.4.0. Os
dados foram submetidos & analise estatistica descritiva, sendo usadas medidas de tendéncia
central e dispersdo (frequéncia, média e desvio padrdo). Para analise inferencial, foram
empregados os seguintes testes: Teste do Qui-Quadrado com corregéo de Monte Carlo e Teste
de Mann-Whitney. Foi considerado um nivel de significancia de 5%, ou seja, sempre que p <
0,05 houve evidéncia de significancia estatistica.

Para anélise dos dados coletados via Roteiro de Entrevista Semiestruturada, foi utilizado
o programa NVivo® 12, software especializado no apoio para a analise de informacao lexical e
que auxilia na exploracdo e gerenciamento dos padrdes dispostos nos dados. No processo de
organiza¢ao desses dados, o pesquisador reine nos chamados “nds” informagdes descritivas e
fragmentos do texto que permitem a identificacdo de tendéncias (Alves, et al., 2006).

Junto a essa organizagdo e sistematizagcdo do material, utilizou-se 0 método de Analise
Tematica de Contelido, de Laurence Bardin. A Andlise de Contetdo é compreendida como um
conjunto de técnicas sistematicas cujo objetivo é apreender os sentidos e qualificar as vivéncias
de um sujeito, assim como suas percepgdes sobre um determinado objeto e seus fendbmenos

(Bardin, 2009). A andlise qualitativa proporciona o levantamento de indicadores e procura
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realizar inferéncias e interpretacfes do contedo da comunicagdo de um texto por meio da
operacionalizacdo de trés etapas (pré-analise, selecdo de unidades de analise e processo de
categorizacao) tanto a partir dos contetdos manifestos, como também por meio das figuras de

linguagem, reticéncias, gestos, entrelinhas etc (Campos, 2004).
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CAPITULO 4

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo apresentados e discutidos os resultados desta pesquisa. Na primeira
parte, serdo discutidos os dados obtidos a partir do Questionario Sociodemografico e das escalas
utilizadas. Na segunda, seré realizada uma analise a partir da categorizacao e interpretacdo do
material reunido por meio do Roteiro de Entrevista Semiestruturada, sendo estes resultados

discutidos a luz da literatura.

4.1 Analise descritiva e inferencial

Inicialmente, sera retratada a caracterizacdo da amostra. Em seguida, serdo expostos e

discutidos os dados obtidos a partir dos instrumentos DASS-21, TAS-26 E OAS.

4.1.1 Caracterizacédo da amostra

A aplicacdo dos instrumentos foi realizada com 14 pacientes (Tabela 3), dos quais a
maioria € do sexo feminino (n = 11), com idade entre 50 e 60 anos (M = 35,4; DP =10,7), sendo
que a maior parte é casada ou vive em uma unido estavel (n = 9), mora com a familia (n = 13),
possui um ou dois filhos (n = 6), ensino médio completo (n = 7), renda entre um e trés salarios
minimos (n = 8) e possui religido catdlica (n = 8). Com relacdo a ocupacdo profissional,
percebe-se que a amostra é bem balanceada entre 0s quatro grupos, havendo um caso a mais
para as categorias “empregado” e “autdonomo” em relag¢do as demais. H4 uma predominancia
de casos com comorbidade prévia (n = 10) e uma totalidade de casos em que 0s pacientes
moram com outras pessoas, €, como ndo ha variacdo nesse sentido, essa variavel ndo foi

representada na tabela.
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Tabela 3. Caracterizacdo sociodemogréfica dos participantes do estudo (n = 14)

Variavel Categoria Frequéncia Percentual

Faixa Etaria 18,1 a 30 anos 3 21%
30,1 a 40 anos 2 14%

40,1 a 50 anos 3 21%

50,1 a 60 anos 4 29%

Mais de 60,1 anos 2 14%

Ocupacéo Empregada 4 29%
Empregadora 3 21%

Autbnoma 4 29%

Aposentado 3 21%

Escolaridade Ensino Fundamental 1 206

Incompleto

Ensino Fundamental Completo 1 7%

Ensino Médio Incompleto 2 14%

Ensino Médio Completo 7 50%

Ensino Superior Completo 3 21%

Estado Civil  Casado (a)/Em unido estavel 9 64%
Divorciado (a)/Separado (a) 1 7%

Solteiro (a) 4 29%

Renda 1 a 3 salarios 8 57%
3,1 a 6 salarios 4 29%

6,1 a 9 salérios 2 14%

Filhos Sem filhos 4 29%
la2 6 43%
3a4d 4 29%
Religido Catolica 8 57%
Espirita 3 21%

Protestante 1 7%

Outra 1 7%

N&o possuli 1 7%

A frequéncia de participantes com cada uma das doencas é apresentada na Tabela 4. E
possivel notar que a maioria tem psoriase (n = 6), em seguida alopecia areata (n = 5) e vitiligo

(n = 3). Na tabela, também ¢ especificado quais participantes possuem as doengas descritas.
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Tabela 4. Frequéncia e percentual de participantes de cada doenga

Doenca Frequéncia  Percentual Participantes
Alopecia 0 P6, P9, P12,
Areata ° 36% P14
P1, P3, P4,
Psoriase 6 43% P7, P10, P11,
P13
Vitiligo 3 21% P2, P5, P8

4.1.2 Estresse, ansiedade e depressao

Nesta secdo, serdo expostos os resultados obtidos pela DASS-21, sendo os dominios da
escala (estresse, ansiedade e depressdo) considerados separadamente. Conforme apresentado
no Capitulo 3, o instrumento produz escores para cada um dos respectivos fatores e seus niveis
variam entre normal a extremo severo, sendo esses dados apresentados por meio da Tabela 5.

O predominio de estresse na amostra é de pacientes com nivel normal (36%). Entretanto,
logo em seguida tem-se o predominio do nivel oposto, de estresse severo, em 29% da amostra.
Em relacédo a ansiedade, os casos de extremo severo somam 36%. Com relacdo ao indicador de
depressao encontra-se um certo equilibrio, entretanto, ha uma predominancia de 36% dos casos

em nivel normal e 29% em nivel extremamente severo.

Tabela 5. Distribuicédo dos dominios da DASS-21 na amostra

Variavel Categoria Frequéncia Percentual
DASS — Estresse Normal 5 36%
Médio 1 7%
Moderado 1 7%
Severo 3 21%
Extremamente severo 4 29%
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DASS — Ansiedade Normal 3 21%
Médio 2 14%

Moderado 3 21%

Severo 1 7%

Extremamente severo 5 36%

DASS — Depresséo Normal 5 36%
Médio 1 7%

Moderado 1 7%

Severo 3 21%

Extremamente severo 4 29%

Na Tabela 6, sdo expostos o0s resultados dos escores de forma quantitativa. Nestes casos,
o0s escores ndo foram categorizados, permitindo avaliar pequenas variagdes nos niveis de cada

fator.

Tabela 6. Média e mediana geral dos escores da DASS-21

Escore Média Mediana Desvio Padréo
DASS - Estresse 2257 23 12,88
DASS - Ansiedade 16,71 14 12,64
DASS - Depressdao 20,14 20 15,42

Com base nos dados retratados, pode-se perceber que as distribui¢bes aparentam ser
equilibradas, uma vez que a média e mediana se colocam de forma préxima. As tabelas abaixo
permitem uma compreensdo mais especifica sobre como esses dominios se apresentam em
relacdo a cada doenca, sendo os dados apresentados de forma categorica nas Tabelas 7, 8 e 9,
e, em seguida, de forma quantitativa (Tabela 10), em uma distribuicdo que também se

demonstra equilibrada e simétrica.



Tabela 7. Distribui¢do dos dominios da DASS-21 para alopecia areata

Variavel Categoria Frequéncia Percentual
DASS — Estresse Normal 2 50%
Médio 0 0%
Moderado 1 25%
Severo 0 0%
Extremamente severo 1 25%
DASS — Ansiedade Normal 0 0%
Médio 1 25%
Moderado 1 25%
Severo 0 0%
Extremamente severo 2 50%
DASS — Depressao Normal 2 50%
Médio 0 0%
Moderado 0 0%
Severo 1 25%
Extremamente severo 1 25%
Tabela 8. Distribuicdo dos dominios da DASS-21 para psoriase
Variavel Categoria Frequéncia Percentual
DASS — Estresse Normal 2 29%
Médio 1 14%
Moderado 0 0%
Severo 2 29%
Extremamente severo 2 29%
DASS — Ansiedade Normal 2 29%
Médio 1 14%
Moderado 1 14%
Severo 1 14%
Extremamente severo 2 29%
DASS — Depressao Normal 2 29%
Médio 1 14%
Moderado 1 14%
Severo 1 14%
Extremamente severo 2 29%

72
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Tabela 9. Distribuicdo dos dominios da DASS-21 para vitiligo

Variavel Categoria Frequéncia Percentual

Normal 1 33%

DASS — Estresse Médio 0 0%
Moderado 0 0%

Severo 1 33%

Extremamente severo 1 33%

DASS — Ansiedade Normal 1 33%
Médio 0 0%

Moderado 1 33%

Severo 0 0%

Extremamente severo 1 33%

DASS — Depressao Normal 1 33%
Médio 0 0%

Moderado 0 0%
Severo 1 33%
Extremamente severo 1 33%

Com relagdo ao estresse, observa-se maior predominancia de nivel normal no grupo da
alopecia areata (50%); equivaléncia entre estresse normal, severo e extremamente severo na
amostra com psoriase (29%); e equivaléncia do mesmo tipo com relacdo aos pacientes com
vitiligo (33%). No que tange a ansiedade, tém-se 50% de pacientes com estresse extremamente
severo para alopecia areata; niveis equivalentes de ansiedade normal e extremamente severo
para pacientes com psoriase (29%); e niveis equivalentes com relacdo a ansiedade normal,
moderada e extremamente severa em pacientes com vitiligo. Com relacao a depressao, tem-se
um predominio de normalidade para pacientes com alopecia areata (50%); equivaléncia entre
niveis normais e extremamente severos para pacientes com psoriase (29%); e também uma

equivaléncia com relacdo a niveis normais, severos e extremamente severos para vitiligo (33%).
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Tabela 10. Média e mediana dos escores de cada doenca em relagdo a DASS-21

Alopecia
Escore Media Mediana Desvio Padrao
DASS — Estresse 23,6 20 14,7
DASS — Ansiedade 20,8 20 12,5
DASS — Depressao 22,4 24 18,2
Psoriase
DASS — Estresse 21,0 21 12,7
DASS — Ansiedade 13,0 11 12,8
DASS — Depressao 17,0 14 14,2
Vitiligo
DASS — Estresse 24,0 26 15,1
DASS — Ansiedade 17,3 14 15,3
DASS — Depresséo 22,7 24 18

A frequéncia numérica equivalente entre algumas categorias (“normal” a
“extremamente severo”) nos dominios do instrumento aponta, de maneira geral, que os aspectos
de estresse, ansiedade e depresséo se organizam de maneira moderadamente difusa a partir das
trés doencas. E importante relembrar que, de acordo com o modelo teérico do instrumento,
definido por Clarck e Watson (1991), caracteristicas relativas as trés dimensGes podem se
sobrepor umas as outras, considerando um mesmo continuum para sua manifestacao.

Para além desses fatores, é necessario considerar a forca quantitativa limitada dessa
amostra, além de outras hipdteses que podem ser levantadas. Deve-se ponderar, por exemplo,
que as diferencas em relacdo aos niveis de estresse, ansiedade e depressdo podem relacionar-se
com o tempo de doenca (inicio recente ou ndo), etapa do ciclo vital, caracteristicas intrinsecas
de cada uma (presenca de desconforto fisico, coceira, dor, etc), assim como sua gravidade ou
extensdo do ponto de vista clinico.

Também é necessario ter em vista aspectos individuais vivenciados, considerando fontes
distintas de estresse, ansiedade e depresséo relacionadas a dindmica de vida dos pacientes. A

analise qualitativa de literatura, neste sentido, proporcionara subsidios para que se compreenda
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esses aspectos especificamente a partir das experiéncias dessa amostra. Uma rotina que inclua
o trabalho como ambiente aversivo com relagdo a exposicdo da doenca, por exemplo, ou 0
isolamento provocado por conta de limitac@es fisicas podem influir sobre a manifestacao desses
fatores.

Conforme apresentado no Capitulo 2 deste estudo, a literatura traz diferengas
substanciais com relacdo a esses mesmos aspectos em outras amostras. Em estudos brasileiros,
por exemplo, foram encontrados indices de estresse de 25% (Taborda et al., 2005) de 60,3%
(Ludwig et al., 2006) e até 85% (Leovigildo et al., 2016). Em estudos internacionais, niveis
entre 10 a 24% de ansiedade e depressdo foram encontrados (Alfani et al., 2012; Ataseven et
al., 2011; Dalgard et al., 2015; Lamb et al., 2017; McDonough et al., 2014; Tee et al., 2016;
Tian et al., 2019), enquanto niveis entre 35% e 65% também foram apresentados (Huang et al.,
2013; Luca et al., 2016; Okhovat et al., 2019; Singh et al., 2015).

Essa diferenca pode ser compreendida, em parte, pelo quantitativo de participantes em
cada estudo mencionado, assim como pela variabilidade de instrumentos utilizados para
avaliacdo. A DASS-21 considera, por exemplo, aspectos de estresse, ansiedade e depressao
relacionados as duas ultimas semanas. Naturalmente, o intervalo abarcado por um instrumento,
assim como outras caracteristicas relativas a sua estrutura, podem denotar diferencas nesse
sentido, o que deve ser considerado. N&do foram encontradas outras pesquisas no campo das
doencas cutaneas que utilizaram a DASS-21, sendo essa, provavelmente, a primeira a fazer esse
uso. ConsideracBes a esse respeito, abarcando beneficios e limitagdes sobre essa utilizacao,
serdo discutidas em outro momento desse estudo.

Um dado importante é que 78,5% da amostra é composta de mulheres, o que pode estar
relacionado ao fato de que mulheres tendem a procurar por servi¢cos de salde com maior
frequéncia do que homens. Além disso, a pressdo estética costuma ser mais direcionada a esse

publico, o que possivelmente influi nos resultados, isto é, na maneira como estresse, depressao
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e ansiedade sdo vividos. Convergindo com essa discussdo, estudos similares com alopecia
areata, psoriase e vitiligo também apontaram para maior sofrimento psiquico dessa populagéo
(Abedini et al., 2018; Campolmi et al., 2012; Hedayat et al., 2016).

Independentemente da variabilidade entre niveis de estresse, ansiedade e depressdo com
relacdo as trés doencas, convém destacar a presenca desses aspectos de maneira importante na
amostra. Como destacado na tabela 10, anteriormente, a média dos escores em torno de 20
aponta para uma reflexdo fundamental sobre as pessoas que sdo atendidas no servigo
dermatol6gico. Dados como esse reforcam a necessidade de um reconhecimento amplo do
sofrimento e de uma investigacdo necessaria nesse sentido. Na sequéncia, serdo apresentados

os dados relativos a alexitimia, que auxiliardo na compreensao de outras questdes relevantes.

4.1.3 Alexitimia

No que se refere & alexitimia, diferentes resultados foram obtidos a partir dos
instrumentos TAS-26 e OAS. A TAS-26 avalia a alexitimia a partir de um escore que categoriza
0s pacientes em alexitimicos, ndo alexitimicos e inconclusivo. No caso da OAS, a partir do
escore, 0s participantes sao categorizados apenas em alexitimicos ou ndo alexitimicos. Além
do escore geral, 0 instrumento possui escores especificos para fatores como ligados a sintomas
fisicos relacionados com a salde (somatizacdo/somatizing), intenso autocontrole
(rigidez/rigid), baixa tolerdncia a0 estresse e pouco autoconhecimento (sem
insight/uninsightful), desinteressante e cansativo (sem gracga /humorless) poucas habilidades
para assuntos interpessoais e relacionamentos (distanciamento/distant).

A Tabela 11 apresenta os resultados dos escores da TAS de forma categorica, sendo
apontada uma clara predominancia de pacientes alexitimicos, equivalentes a 79% da amostra

(n=11). Outros dois pacientes nao sdo alexitimicos e um foi tido como inconclusivo.
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Tabela 11. Distribuicéo da frequéncia de alexitimia em categorias a partir da TAS

Variavel Categoria Frequéncia  Percentual
Alexitimico 11 79%
TAS Inconclusivo 1 7%
Nao alexitimico 2 14%

A Tabela 12 mostra as principais medidas descritivas para os escores de forma
quantitativa, ou seja, ndo categorizada. Assim como no caso dos dados apresentados a partir da
DASS-21, € possivel perceber que as distribuicdes demonstram equilibrio, uma vez que a média
e a mediana se apresentam de maneira proxima. As Tabelas 13 e 14 apresentam 0S mesmos

fatores, porém considerando suas diferenciacdes de acordo com cada uma das doencas.

Tabela 12. Média e mediana do escore em relagdo a TAS

Escore Média Mediana Desvio Padrao
TAS 84,21 88,5 14,67

Tabela 13. Distribuicdo dos dominios da TAS para cada doenca

Categoria  Frequéncia Percentual
Alexitimico 4 100%
Alopecia | |nconclusivo 0 0%
alexwlt?r?]ico 0 0%
Categoria  Frequéncia Percentual
Alexitimico 6 86%
Psoriase | |nconclusivo 1 14%
alexl?lt?r?lico 0 0%
Categoria  Frequéncia Percentual
Alexitimico 1 33%
Vitiligo | Inconclusivo 0 0%
alexl?lt?r%ico 2 67%
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Tabela 14. Média e mediana dos escores de cada doenga em relacéo a TAS

Alopecia
Escore Média Mediana Desvio Padréo
TAS 89,0 91 9,1
Psoriase
Escore Média Mediana Desvio Padréo
TAS 842 86 10,6
Vitiligo
Escore Média Mediana  Desvio Padréo
TAS 76,3 60 28,3

Os parametros de alexitimia relacionados a cada doenga apresentaram algumas
variagcdes. Com a TAS-26, todos os pacientes com alopecia areata foram considerados como
alexitimicos. A maioria dos pacientes com psoriase foi considerada do mesmo modo, sendo
apenas um abarcado como inconclusivo; e, dos pacientes com vitiligo, dois foram considerados
ndo alextimicos, enquanto um foi considerado alexitimico.

Conforme sinalizado no Capitulo 2, a maioria dos estudos com relagdo a alexitimia
utiliza grupos-controle na obtencéo de seus dados e compara amostras clinicas e ndo clinicas.
De maneira geral, esses estudos indicam graus inferiores de alexitimia ao que foi obtido nesse
estudo, com valores entre 14% e 51,24% (Korkoliakou et al., 2014 ; Kuty-Pachecka &
Stefanska, 2014 ; Larsen etal., 2017 ; Palareti et al., 2016 ; Talamonti et al., 2017). E importante
destacar que foi observada dificuldade para alguns participantes na compreenséo de alguns itens
do instrumento, especialmente 2, 5, 7 e 13.

A Tabela 15 apresenta a distribuicéo de alexitimia de acordo com cada uma das doencas
a partir da Observer Alexithymia Scale (OAS). Observa-se que, a partir do instrumento, metade
dos participantes € considerado como sendo alexitimico, o que diverge dos dados encontrados
por meio da TAS. Entre os que séo considerados alexitimicos, hd uma uma maior frequéncia

entre aqueles que tem vitiligo, seguidos daqueles que possuem alopecia areata e psoriase.
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Tabela 15. Distribui¢do dos dominios da OAS para cada doenca

OAS Alexitimico Nao alexitimico

Doenga  Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual

Vitiligo 2 67% 1 33%

Alopecia 3 60% 2 40%
Areata

Psoriase 2 33% 4 67%
Total 7 50% 7 50%

De acordo com a OAS, portanto, o nivel de alexitimia é menor do que em relacéo a TAS.
Além disso, ha uma diferenca no que tange a doenga com maior nivel de alexitimia, uma vez
que de acordo com o instrumento, o vitiligo é a doenca que aparece em primeiro lugar, seguido
de alopecia areata e psoriase.

Na Tabela 16, é possivel verificar a média e mediana de cada fator relacionado a OAS.
Nota-se maiores valores relacionados tanto ao “distanciamento” como ao item “sem insight”,
que denotam respectivamente poucas habilidades para assuntos interpessoais e relacionamentos

e baixa tolerancia ao estresse e pouco autoconhecimento.

Tabela 16. Média e mediana dos escores para cada fator da OAS

Escore Média Mediana  Desvio Padréo
OAS 37,3 34 8,5
OAS - Distanciamento 12 12 1
OAS - Sem insight 13,7 12 3,8
OAS - Sem graca 4,3 3 4,2
OAS - Somatizagéo 57 6 1,5
OAS - Rigidez 7,3 5 4,9

Essa diferenca entre valores obtidos pela TAS e OAS pode ser compreendida ao se
considerar que a OAS parte de uma avaliagdo do pesquisador/avaliador ou de uma pessoa que

tenha proximidade e que conheca o sujeito a ser avaliado. Nesta pesquisa, 0 preenchimento do
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instrumento foi feito sempre pela pesquisadora apés a realizacao da Entrevista Semiestruturada,
isto é, apds contato direto com o participante. A OAS, portanto, disponibiliza uma
complementaridade de perspectiva sobre a mesma caracteristica, na medida em que abrange
outro modo de investigagao.

A Entrevista Semiestruturada traz outros elementos que auxiliam em relacdo a essa
compreensdo, sendo possivel obter por meio dela aspectos que se referem a semelhanga com o
tipo de verbalizacdo geralmente descrito como tipico a pacientes alexitimicos. Como discutido
no Capitulo 1, a alexitimia vem sendo compreendida a partir de diferentes perspectivas:
psicodindmica, neurofisioldgica, genética, sociocultural, entre outras. Percebe-se, assim, uma
ampliacdo do conhecimento sobre 0 assunto, a0 mesmo tempo em que questdes conceituais e
de definicdo parecem menos ou pouco reformuladas desde o surgimento do conceito na década
de 70.

Né&o foram encontrados estudos que utilizaram a TAS-26 em conjunto com a OAS para
a populacdo de pacientes com doencgas cutaneas, o que dificulta, nesse caso, uma articulagéo
sobre essa divergéncia. E necessario considerar, também, que a alexitimia vem sendo ligada a
ansiedade e a depressdo, 0 que permitiria considera-la ndo como um trago estavel, mas como
consequéncia de uma situagéo cronica de estresse (Innamorati et al., 2016; Korkoliakou et al.,
2014; Palareti et al., 2016; Willemsen, 2008). Relaciona-se a essa dimensdo, portanto, as
situacOes que geram estresse, ansiedade e/ou depressdo, que poderiam propiciar maior ou menor
somatizacao ou atos mais impulsivos.

Os valores destacados na Tabela 17 indicam as relagdes significantes que foram obtidas
nessa amostra, adotando-se p < 0,05. A analise correlacional realizada por meio do teste Qui-
Quadrado indicou uma correlacdo estatisticamente significativa entre os participantes com
vitiligo e o escore TAS, com um p-valor de 0,014. As demais variaveis ndao foram

estatisticamente significativas entre si.
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Com relacdo ao vitiligo e o escore da TAS-26, tem-se que entre 0s pacientes que nao
possuem vitiligo, 91% sdo alexitimicos, enquanto dentre os pacientes que tem a doenga, 67%
sdo ndo alexitimicos (Tabela 18 e Figura 7). Desse modo, observa-se uma estrutura de
predominancia diferente entre quem tem ou ndo vitiligo. Nesse caso, a relacdo é de que se o
paciente possui um escore maior de alexitimia, menor é a relagdo com a ocorréncia de vitiligo.
Ressalta-se, entretanto, a cautela necessaria com relacéo a essa inferéncia, tendo em vista do

limitado nimero de participantes no estudo.

Tabela 17. P-valores do Teste Qui-Quadrado para as variaveis categoricas

Doenca Fator P Valor Doenca Fator P Valor
Vitiligo TAS 0,014 Vitiligo Renda 0,502
Alopecia Renda 0,054 Psoriase Estresse 0,507
Psoriase Religido 0,096 Psoriase Depresséo 0,507
Alopecia Faixa Etaria 0,098 Psoriase ~ Ansiedade 0,517
Alopecia Estado Civil 0,138 Psoriase  Faixa Etéria 0,539
Alopecia Filhos 0,147 Psoriase =~ Medicacgdo 0,581
Psoriase TAS 0,239 Alopecia  Escolaridade 0,61
Psoriase Renda 0,25 Psoriase  Escolaridade 0,692
Alopecia Religido 0,259 Psoriase Filhos 0,694
Vitiligo Religido 0,278 Psoriase Ocupagéo 0,703
Vitiligo Escolaridade 0,293 Alopecia  Medicacgédo 0,733
Alopecia Ocupacéo 0,324 Vitiligo Ocupacéo 0,77
Vitiligo Estado Civil 0,346 Psoriase Comorbidade 0,798
Alopecia TAS 0,346 Alopecia  Depressdo 0,824
Alopecia Estresse 0,352 Vitiligo Ansiedade 0,856
Psoriase Estado Civil 0,394 Alopecia Comorbidade 0,93
Vitiligo Filhos 0,443 Vitiligo Estresse 0,934
Alopecia Ansiedade 0,449 Vitiligo Depresséo 0,934

Vitiligo Faixa Etaria 0,462 Vitiligo  Comorbidade 1
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Tabela 18. Distribuicéo dos Pacientes com vitiligo dado o escore TAS

Vitiligo Nao Sim

TAS Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Alexitimico 10 91% 1 33%
Inconclusivo 1 9% 0 0%

Nao 0 0% 2 67%
alexitimico

Total 11 100% 3 100%

Figura 7. Distribuicdo dos Pacientes com Vitiligo dado o escore TAS
100 - 91%
7 67%

Percentual

25-

Mo Sim
Vitiligo

. Alexitimico . Inconclusivo D Mao alexitimico

Nota. Grafico gerado pelo programa R, versao 3.4.0.

Avaliando a relacdo das variaveis quantitativas e as doencas estudadas,
ou seja, 0s escores obtidos pelos instrumentos psicoldgicos, foi aplicado o teste
de Mann-Whitney para amostras independentes, considerando a limitacdo da amostra e a
distribuicéo que nao segue normalidade na maioria dos Casos.
Esse teste tem como objetivo comparar a distribuicio dos escores entre

0S grupos de quem possui ou ndo a respectiva doencga. Na Tabela 19, estdo os p-valores obtidos
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pelo teste para cada um dos testes realizados. Nota-se que em nenhum caso houve relagdo

significante, dado que nenhum p-valor foi inferior ao nivel de significancia de 5%.

Tabela 19. P-valores do Teste de Mann-Whitney para os escores quantitativos

Doenca Fator P Valor Doenca Fator P Valor
Psoriase OASD 0,148 Vitiligo DASS A 0,562
Alopecia DASSA 0,158 Psoriase TAS 0,602
Psoriase OAS R 0,164 Psoriase DASS S 0,627
Alopecia TAS 0,193 Psoriase OAS SI 0,628
Psoriase OAS 0,259 Alopecia OAS 0,656
Vitiligo OASSI 0,265 Alopecia OAS SI 0,657
Alopecia OAS S 0,294 Psoriase DASS D 0,698
Psoriase OASSG 0,371 Alopecia OASD 0,705
Vitiligo DASSD 0,407 Vitiligo OAS 0,708
Alopecia DASSS 042 Vitiligo OAS SG 0,737
Alopecia DASSD 0,447 Vitiligo OASD 0,806
Alopecia OAS SG 0,5 Vitiligo OAS S 0,808
Psoriase OAS S 0,5 Vitiligo TAS 0,825
Vitiligo DASSS 0,531 Psoriase DASS A 0,85
Vitiligo OASR 0,531 Alopecia OASR 0,874

De todo modo, é importante apontar as relagdes com os menores p-valores obtidos que
possuem maior probabilidade de sinalizar algumas tendéncias. A ocorréncia de psoriase e do
fator distanciamento da OAS, assim como a ocorréncia de alopecia com o fator ansiedade da
DASS-21 podem indicar um direcionamento no sentido de relagbes que possam vir a ser

significantes em outros estudos.

4.2 Analise a partir da entrevista semiestruturada

Foi realizada a analise das respostas dos participantes a entrevista semiestruturada com

o auxilio do software NVivo, examinando-se trechos que representavam unidades de

significado e elencando-se categorias de acordo com a semelhanca semantica das respostas. O
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auxilio do software também permitiu a identificacdo de nuvens de palavras, que sdo construidas
graficamente a partir dos vocabulos que aparecem com mais frequéncia no material (Alves et
al., 2006). Essas nuvens foram produzidas a partir dos trechos de unidades de sentido para cada
nd do software, sendo selecionadas as 50 palavras mais verbalizadas (com a exclusdo de
conjuncdes ou interjeicBes). Esse recurso permitiu uma analise complementar e, por essa razao,
consta no Anexo 8 (Figuras 15-21).

Foram elencadas, a partir disso, trés categorias (Tabela 20). A primeira considera 0s
aspectos relacionados ao periodo anterior a manifestagdo/eclosdo da dermatose ou em um
periodo relativo ao retorno da doenga. A segunda abarca 0s aspectos emocionais surgidos ou
agravados apds a manifestacdo da condicdo, de forma subsequente. A terceira categoria, por
sua vez, reune fatores associados a percep¢do do paciente sobre a relacdo entre a doenca e 0s
seus aspectos psicologicos, englobando, ainda, a observacdo sobre sua tendéncia de
expressao/ndo expressdo dos afetos. Nesse sentido, pretende-se explorar mais especificamente
a alexitimia. Importante ressaltar que, para todas as categorias, foram selecionados apenas

alguns trechos com o intuito de ilustrar as vivéncias dos participantes.

Tabela 20. Categorizacéo das entrevistas

Categoria 1 Categoria 2 Categoria 3
Aspectos relacionados a Aspectos vividos ap0s a Percepc¢ao e expressao
eclosdo da doenca manifestacéo do dos afetos

adoecimento

- Circunstancias de vida no | - Estigma e preconceito - Percepcdo sobre a
surgimento da enfermidade - Limitacbes e impacto da | relacdo entre a doenca e
- Condicdes de vida na infancia | doenca aspectos psicoldgicos

e adolescéncia - Expresséao e

- Estresse e responsabilidade verbalizacdo dos afetos
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4.2.1 Categoria 1 — Aspectos relacionados a eclosdo da doenca

Na primeira categoria, foram elencadas as verbalizagdes sobre os aspectos de vida
relacionados a eclosdo da doenca. Foram identificadas 33 unidades de significado dos

participantes, dispostas em trés subcategorias.

o Circunstancias de vida no surgimento da enfermidade

Inclui descri¢Bes sobre os momentos/fases de vida vivenciados pelos participantes no
momento ou até cinco anos antes do inicio de manifestacdo do inicio ou remissdo da doenca
(Tabela 21). Apesar de alguns estudos avaliarem essas circunstancias com relacdo ao Gltimo
ano antes da eclosdo da doenca, optou-se por considerar como critério o tempo de cinco anos
por entender que algumas situac6es descritas envolvem acimulo ou afluéncia de experiéncias

negativas ao longo de um certo tempo.

Tabela 21. Principais temas envolvidos no contexto de surgimento da enfermidade

Participante Principais temas
P1 Familia (conflitos e separacdo entre membros do nucleo familiar)
P2 Familia (trai¢cdo conjugal)
P3 Familia (conflitos intrafamiliares) e Trabalho (instabilidade financeira)
P4 Familia (conflitos intrafamiliares) e Trabalho (conflitos com colegas)
p5 F_amilia_ (sobrecarga de responsabilidade) e Trabalho (instabilidade
financeira)
P6
P7 Familia (luto + conflitos conjugais e traicdo)
P8 Familia (sobrecarga de responsabilidades)
P9 Trabalho (conflitos com chefia)
P10 Familia (conflitos conjugais + traigdo) + Trabalho (rigidez normas)
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P11 Familia (separacdo de figuras parentais)

P12 Familia (adoecimento de figura parental)

Familia (conflitos com figura materna) e Trabalho (conflitos com

P13 funcionarios + aposentadoria)

Finalizacdo de um ciclo (preocupagdo com o futuro) + sobrecarga de

P14 atividades

Nota. Os itens especificados por tracados, nessa tabela e nas demais abaixo, referem-se a
auséncia de descricdo, por parte dos participantes, de aspectos relacionados ao tema da
subcategoria em questao.
Eu tinha 17 anos, e a minha irma mais velha casou muito nova. E o esposo dela judiava
muito dela, e um dia ela resolveu se separar. E ele pegou as criancas, que na época eles
tinham trés criancas, e ele pegou os trés, os dois mais velhos, e trouxe pra ca. A gente
morava no interior, e ele trouxe pra ca pra morar e p6s numa creche. [...] Entdo sofria

muito com aquilo, eu sou muito apegada com a familia. E de 14 pra comecgou a surgir

as manchas. E ai nunca mais. (P1)

E com as alteracdes de humor, problemas financeiros, problemas de salde, ai comegou
né. Que eu tava comecando a constituir familia, meus filhos comecaram a nascer, ai cé
comecava a pensar: "tenho que trabalhar, poder colocar comida em casa" e tudo, essas
coisas assim, né. E ai ndo deu resultado. Nao fui tendo resultado. [...] Mas assim, era
aqueles atrito pai e filho, eu ndo queria obedecer ele, brigava com ele, aquela coisa
assim. Mas passou aquela fase, eu casei e quando nessa fase ai, meu pai ndo era muito
de concordar comigo, com aquilo que eu fazia e tal. Tanto que eu acho que a psoriase

surgiu foi numa época que eu tive um desentendimento muito grande com ele. (P3)

Ai depois que eu casei e tive meus meninos, ai teve uma época que meu marido caiu de

moto e machucou, ficou dois, trés anos com ferro na perna, e eu fiquei mantendo a casa.
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Ai aumentou muito [o vitiligo]. Foi aonde que veio, aqui, tinha aqui assim, saiu ate la
[risos]. Foi quando saiu assim no rosto, aumentou aqui assim, aumentou muito no
corpo. Era ruim de eu... trabalhava demais. E eu morria de medo. Nem eu e nem ele

gosta de contar. (P5)

E minha mae quebrou os dois fémur, ficou de cama, e nisso deu cancer de pele tambem.
Ela morreu com cancer. Entdo foi muito tempo assim de sofrimento. Um morreu
também, meu irmao, o ultimo, minha mae j& tava acamada e ele morreu com cancer de
boca. Assim, foi uma fase muito dificil. A m&e sofrendo de um lado, o irmao do outro.
Ai foi que baqueou. Ai foi por causa disso que apareceu o vitiligo [risos]. Vocé

perguntou aquela hora, né, foi mais ou menos nessa época. (P8)

Depois que eu tive meu filho mais novo o cabelo diminuiu bastante. Ai eu tive uns picos
de ansiedade, tava ansiosa, caiu mais ainda. [...] Eu descobri o cancer do meu pai. Foi
quando eu descobri o cancer dele que caiu bastante, foi quando me incomodou e eu

busquei ajuda. (P12)

De maneira geral, os relatos incluem a presenca de um ou mais eventos de forte
intensidade emocional associados ao periodo anterior a manifestacdo da doenca. Em alguns,
observa-se a descricdo de condices, situacdes e vivéncias especificas e precisamente situadas
no tempo. Em outros, descreve-se uma concentracao de experiéncias estressantes ao longo dos
anos, cumulativas, como é o caso das participantes P8 e P9. Essas experiéncias indicam a
existéncia de um estresse crénico em curso, com oscilagdes envolvendo maiores ou menores

picos de instabilidade emocional. No caso de P8, por exemplo, a sobrecarga esteve associada a
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funcéo de cuidadora de dois familiares doentes, exercida por anos; e, no caso de P9, a conflitos
de trabalho constantes e espacados ao longo do tempo.

Experiéncias de vida negativas anteriores a manifestacdo da doenca também séo
evidenciadas por outros autores nas historias de pacientes com psoriase (Campolmi et al., 2012;
Crosta et al., 2018; Jankovi¢ et al., 2009), alopecia areata (Leite-Junior et al, 2017; Prado &
Neme, 2008; Willemsen, 2009; Yazig, 2009) e vitiligo (Sacramento, 2012; Souza et al., 2005).
Um aspecto importante a ser mencionado é que, embora alguns participantes ndo conseguissem
a principio identificar com clareza algum evento ou situacdo vivida de maneira concomitante
ao surgimento da enfermidade, por vezes conseguiram realizar essa identificacdo em outros
momentos da entrevista com perguntas ndo diretamente relacionadas a esse tema (ao falarem
sobre sono, rotina ou rede de apoio, por exemplo). Esse aspecto, relacionado mais
especificamente a essa percepcao, sera mais bem detalhado na terceira categoria.

Também é relevante destacar que a maioria dos temas estiveram voltados a questdes
familiares, com uma ou mais figuras do seio familiar envolvidas em diferentes tipos de
conflitos: brigas, traicdes, sobrecarga de atividades/funcdes, lutos, separacdes, doencas e
abuso/violéncia. Na amostra deste estudo, portanto, os problemas familiares foram de maior
predominancia, o que também esteve presente no trabalho de Campolmi et al. (2012) e de
Manolache et al. (2010). No caso desses autores, apds os problemas familiares, seguiram-se
situacbes que envolviam a doenca/morte de uma pessoa querida e problemas pessoais, de
trabalho e/ou financeiros. Perdas e separagfes também aparecem como um dos assuntos de
maior relevancia no trabalho de Souza et al. (2005), sendo todos esses temas também
significativamente presentes nessa amostra.

A dimensdo da ansiedade mostrou-se especialmente evidente quando associada a uma
experiéncia que indica a ruptura, crise ou fim de um ciclo, quando a expectativa e apreensdo

em relacdo ao futuro aparece de modo expressivo. Isso esteve presente na fala de P13, por
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exemplo, ao discorrer sobre a necessidade de uma aposentadoria antes do tempo previsto, e a
dificuldade em relacéo a lida com o tempo ou com a vida a partir desse momento; e também
em P14 ao discorrer sobre o término da faculdade e o receio/expectativa em relagdo ao futuro
e caminhos que sua vida tomaria, tendo as doencas desses pacientes se desenvolvido pouco
tempo apos esses eventos. Esses acontecimentos ndo estiveram isolados de outros, que também
sdo importantes, mas ressaltam a dimenséo da ansiedade como algo presente nessa situacao.
Nesse sentido, vale ressaltar que, na maioria dos casos, a fonte de estresse ndo esteve
voltada a um Unico &mbito de vida, mas sim a conflitos concomitantes em mais de uma esfera.
Mostrou-se frequente a associacdo entre conflitos familiares e laborais, por exemplo, ou
conflitos familiares envolvendo situacdes diferentes entre os membros de uma mesma familia
(necessidade de cuidado de um membro e conflito com outro, por exemplo). Esse aspecto traz
observagdes importantes sobre o estresse, ndo apenas considerando a dimensdo temporal
mencionada anteriormente, ou seja, estresse crénico/longitudinal, mas também como uma
acumulacdo e sobrecarga de atividades concomitantes, 0 que comumente acaba por extrapolar
as capacidades de lida do sujeito no momento vivido. Campolmi et al. (2012) apontam que se
pode considerar como estresse didrio problemas relacionados a emprego, familia, fatores
sociais, dentre outros, o que se aproxima das problematicas vivenciadas pelos participantes.
Manolache et al. (2010) discutiram que estudos que ndo apontam a relagdo entre
circunstancias dificeis e o desenvolvimento das doencas cutaneas podem ndo considerar, por
vezes, outras fontes importantes de estresse, ao levar em conta apenas eventos vividos nos
ultimos seis meses ou um ano antes do inicio da doenca. A existéncia de estresses cronicos, por
exemplo, ndo é contemplada nesses casos. Nesse sentido, destaca-se a importancia da entrevista
como recurso auxiliar na elucidagéo desses fatores, uma vez que muitos instrumentos utilizados
para avaliagdo de aspectos como estresse, ansiedade e depressdo tem enfoque pontual, como €

0 caso da escala utilizada nessa pesquisa, a DASS-21 (voltada para as duas Ultimas semanas); e
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nem sempre se voltam ao contexto e histéria do paciente em uma perspectiva

temporal/biogréfica.

e CondicOes de vida na infancia e adolescéncia
Aspectos evidenciados pelos participantes como de dificil elaboracdo emocional ou
significado subjetivo intenso nas fases da infancia e/ou adolescéncia (Tabela 22).

Tabela 22. Principais eventos descritos como marcantes e/ou de dificil elaboragéo emocional
na infancia e/ou adolescéncia

Participante Tipo de conflito
o1 Conflitos familiares (educacdo rigida)
Baixo poder aquisitivo familiar e dificuldades financeiras
P2 Ipstabil_idade parental, acidente da figura materna e dificuldades
financeiras
Abuso sexual (exercido por membro familiar)
P3 Conflitos familiares (educacgdo parental rigida)
Adocdo (descoberta tardiamente)
P4 Acidente com perda subsequente do lar da familia
Nascimento prematuro
" Afogamento
Relacdo extraconjugal de figura parental no periodo de gestacdo
"e Exposicdo a um episodio de mediunidade de figura familiar
57 Violéncia intrafamiliar (parental e fraternal)
Luto (separacdo abrupta de figuras de afeto)
P8 Doenca (displasia 6ssea)
P9
Violéncia doméstica intrafamiliar (exercida pelo pai sobre a mae)
510 Separacgéo das figuras parentais
Bullying
Baixo poder aquisitivo familiar e dificuldades financeiras
P11 Luto (perda de figura de cuidado)

Separacéo (figuras parentais)
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P12 Conflitos familiares (entre figuras parentais)
P13 Conflitos familiares e relacdo abusiva (exercida por figura parental)
P14

N&o tinha energia, a gente acordava de madrugada, ia pra escola a pé, néo tinha
conducao, meu pai sempre meio disperso no mundo, saia pra trabalhar, s6 chegava no
fim do més... e saia de novo. Muito mulherengo com a minha mae, sabe, fazia minha
mae sofrer demais nessa questéo. [...] O que mais marcou... de ruim, foi a questédo do
acidente da minha mée. E assim, quando eu era mais novinha, €... essa questdo do meu
pai, ser desse jeito, fazia rolo demais, mexia com negécio de agiota, ameaca. 1sso me

marcou muito. (P2)

Teve aquelas situagdes ruins, de infancia, por exemplo, meu pai era muito enérgico com
algumas coisas. Era daqueles que se 0 menino olhasse atravessado era um tapa, um
pescoc¢do, o pau comendo e aquela coisa. [...] Mas ai quando entrei na adolescéncia
era também de boa, Unica coisa que trouxe assim um certo tormento, vamos dizer assim,
é porque na verdade eu ndo era filho do meu pai. Era padrasto, era s6 filho da minha
méde. Mas eu sabia, tinha uma desconfianca por causa da diferenca da gente né, a
maneira que a gente era e tudo. E isso causou entre eu e meu pai na adolescéncia umas
intrigas né, porque comecou a bater né. Ai que que aconteceu, meu pai adoeceu. Ai qual
filho que foi cuidar dele? Ai eu fui cuidar dele né [...] Tem uma coisa que me incomoda
assim, nao, digo assim, que ela trava minha vida. Nao, ela ndo trava minha vida. Mas
ela de vez em quando vem no inconsciente. Eu fui abusado [sexualmente] uma época.

Ai de vez em quando isso vem na minha mente. (P3)
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Ai a minha infancia foi assim, apanhando. Apanhei demais, mas demais dessa minha
irma. Ai eu so tenho lembrancas ruins, ndo tem boas [...] Se a minha irm@ me mandasse
fazer alguma coisa e eu nao fizesse, ela me batia. N&o tinha um dia que ela nédo me dava
uma surra. [...] E mamae e ele viajava quase todo més, quase todo més mamae ia pra
cidade dela pra ver a mée dela. Um belo dia, eu ja trabalhava fora, eu ndo lembro a
idade que eu tinha, acho que uns 17, e ela resolveu ir pra la e levou meu irméo. Eu td
achando que ela levou pra passear, ela levou meu irméo pra ficar na casa da minha
irma. Ai essa lembranca € muito triste, porque eu era muito apegada nele [emociona].
Ai ela deixou ele la. [...] Sei que ele andou 100 metros do posto, atravessou a rua, bateu
numa arvore e morreu na hora. N&o sabe se tava passando um carro, a gente ndo sabe,

sO chegou a noticia que ele tava morto. Ai eu quis morrer também. (P7)

Na época, assim, meus pais separaram eu tinha 8 anos. Ai eu fui morar com a minha
mae na casa da minha avo. E assim, eu acho que essas coisas interfere, o fato dos pais
ter separado, da sobrevivéncia né, méde trabalhando pra cuidar. Ai vem os medos né.
Acho que a questdo também, eu sempre fui gordinha. Tem essas questdes também "vocé
é gorda, pobre, pai separado”, essas questdes interfere muito na questdo da gente
enquanto ser humano, né? Vocé ter que se adaptar onde tudo tem pressao. [...] Primeiro
acho assim, gue nem meus pais, é... meu pai, quando eu tinha 8 anos meu pai brigou
com a minha mae, bateu na minha mae. E um episodio assim que eu lembro. Ai minha

mae saiu de casa, foi pra casa dos meus avos. Esse fato é marcante. (P10)

Quando eu era pequena assim, eu me lembro que eu era muito apegada a minha avo.
Ai minha avé morreu. Ai depois disso parece assim, que eu fiquei uma crianga mais

deprimida depois que a minha avé morreu. Ai depois quando foi mais pra frente meu
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pai e minha mae separou, ai também ja foi dificil porque um fica numa casa, outro na

outra. [...] Ent&o eu sinto que tem a ver com isso por causa das coisas que vai saindo.

(P11)

Eu tive uma infancia muito ruim. Eu fui uma menina muito judiada, minha mée judiou
muito da gente. A gente fala que se fosse hoje ela ia pra forca, ela nem ia presa, de téo
ruim que ela era. [...] Minha infancia foi assim, ndo sei nem te contar muita coisa. Eu
acho que a ansiedade por isso. Querer um dia mais rapido, pra chegar outro dia mais
répido, poder sair de casa. Era muito ruim. O que vocé pensar que foi ruim, minha vida

foi ruim. N&o tenho vontade nem de lembrar, ndo gosto. (P13)

A maioria dos participantes descreve algum acontecimento que considera marcante e/ou
de dificil elaboracdo ao longo do ciclo de desenvolvimento. Eventos estressores sao comuns e
inerentes a condi¢cdo humana, ndo sendo possivel realizar, naturalmente, uma associa¢do que se
pretenda direta entre a vivéncia da experiéncia e uma fragilidade/suscetibilidade a instalacdo da
doenca. Nao se pode esquecer que é a percep¢do desse evento, assim como o sentido e as
implicacdes decorrentes dele, que irdo configurar essa experiéncia como mais ou menos
toxica/traumatica a depender de uma série de circunstancias (dinamica emocional, suporte
familiar e social, estratégias de enfrentamento, etc) (Brito & Pereira, 2012).

O que se traz a partir dessa subcategoria é a consideracdo dessa percep¢do como um
fator que pode ter gerado maior ou menor fragilidade emocional e que, junto a outras vivéncias
e condicOes posteriores, pode ter facilitado um processo de vulnerabilidade ao adoecimento.
Para se considerar essa dimensdo, € importante, entdo, o retorno as rela¢fes estabelecidas em
periodos cruciais do desenvolvimento, como a infancia e a adolescéncia. Nesse sentido, as

relages estabelecidas, bem como se deram essas relagdes, em especial com a figura dos
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cuidadores, podem dar indicios sobre registros de impacto que provocam maior fragilidade em
eventos posteriores de vida (Dias et al., 2007; Hoffmann, 2005; Jankovi¢ et al., 2009; Jorge et
al., 2004; Koblenzer, 2005). Vale lembrar que a pele é um 6rgéo de relacédo, e que a qualidade
desses registros e das trocas afetivas tém importancia primordial no desenvolvimento e na
maneira como eventos de vida posteriores serdo vividos, conforme apontamento e discussao de
varios autores apresentados no primeiro capitulo desse trabalho.

Alguns dos eventos descritos pelos participantes envolvem uma percepcdo de uma
educacdo parental rigida ao longo de toda a inféncia, que permitia pouca fonte de afeto e trocas
intersubjetivas. Episodios particularmente relacionados & violéncia familiar também sé&o
descritos, com referéncia a uma vivéncia de infancia ou adolescéncia configurada a partir de
dois eixos: violéncia fisica/psicoldgica/sexual sofrida pelo préprio participante (P3, P7 e P13)
e violéncia entre figuras parentais, exercida geralmente pelo pai sobre a mae (P10 e P11). A
dimenséo do luto também é evidenciada em suas diferentes nuances: em um sentido concreto,
de perda por morte, € descrita por P7 e P11; e, em um sentido amplo, aparece envolvendo
separagdes das figuras parentais (P2, P10 e P11) ou perda da condi¢do de salide por uma doenga
(P8).

Caracteristicas semelhantes foram observadas em outros trabalhos que trouxeram que
pacientes com psoriase apresentaram prevaléncia significativa de trauma na infancia em
comparacio com controles saudaveis (Crosta et al., 2018; Ozden et al., 2011). A qualidade das
vinculacgdes iniciais também ¢ discutida, tendo sido apontado por Dias et al. (2007), por
exemplo, que pacientes com psoriase apresentaram quase cinco vezes mais vinculagdo insegura
do que os controles ndo doentes. Apesar disso, a presenga e a frequéncia de experiéncias
traumaticas ou estressoras negativas pode estar presente em diferentes fases do ciclo de

desenvolvimento, da infancia a vida adulta (Simoni¢ et al., 2010).
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No caso da alopecia areata, Perini et al. (1984) e Willemsen (2009) referiram que
eventos com impacto negativo foram mais frequentes em pacientes com alopecia do que em
controles. Prado e Neme (2008) observaram a relacdo entre figuras parentais que, por vezes,
apareciam como autoritarias ou que ofereciam vinculos frageis e hostis, e a re-vivéncia de
experiéncias na vida adulta a partir da ndo elaboragdo desses contetdos em alguns pacientes.
Em relacdo a pacientes com vitiligo, Bu et al. (2018) também trazem relatos, em uma pesquisa
de cunho qualitativo, de experiéncias de estresse e ansiedade vividas em diferentes periodos
por pacientes com vitiligo, incluindo a infancia.

P13 relata um aspecto relevante sobre a ansiedade ao dizer que ela aparece, na infancia,
como um desejo de querer que os dias pudessem passar mais rapido para que fosse possivel sair
de casa e das condicdes adversas vividas na infancia, e a percepcao, na vida adulta, de que a
ansiedade é uma varidvel predominantemente presente em seu cotidiano. P11 traz uma
percepcéo similar relacionada a depressdo, ao mencionar a sensacdo de ter ficado uma “crianga
mais deprimida” apds 0 falecimento da avé e a separacdo dos pais. Esses aspectos sinalizam
ndo apenas o possivel impacto dessas vivéncias da infancia sobre a dindmica emocional dos
pacientes na vida adulta, como também uma autopercepg¢do sobre esses processos.

As experiéncias de ansiedade e depressdo, nesse sentido, entremeiam-se com as
vivéncias de estresse tanto na infancia, a partir de algumas das experiéncias descritas; como na
vida adulta, considerando o que foi verbalizado e exposto na subcategoria anterior. 1sso
assemelha-se, novamente, ao modelo proposto por Clarck e Watson (1991) de sobreposicao e
continuum entre os fatores de estresse, ansiedade e depressdo. Vale ressaltar que a DASS-21
trouxe niveis semelhantes para vivéncias de estresse (36% com nivel normal e 29% em nivel
severo), ansiedade (36% em nivel severo) e depressao (36% em nivel normal e 29% em nivel

Severo).
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E importante destacar, por meio dessa subcategoria, a relevancia da compreensio sobre
o meio familiar no qual a pessoa esté inserida. No estudo de Poot et al. (2011), pacientes com
psoriase, alopecia areata e dermatite atdpica foram comparados com pacientes controles, sendo
coletada a historia familiar a partir de um genograma durante a entrevista semiestruturada.
Segundo os pesquisadores, 0s casos associados as doencgas tiveram trés vezes mais risco de ter
disfungdo familiar, tendo sido destacadas aliancas e rupturas, repeticdo geracional de
comportamentos de dependéncia ou vulnerabilidade a eventos traumaticos. A disfuncéao
familiar, nesses casos, esteve associada a um importante papel no inicio ou na exacerbacéo dos
sintomas.

Em suma, as relagdes estabelecidas nos primeiros anos de vida e como se deram essas
relagBes, em especial com a figura dos cuidadores no periodo inicial do desenvolvimento,
podem gerar registros simbolicos de impacto que produzem fragilidade/vulnerabilidade a
eventos subsequentes de vida. E interessante que se tenha conhecimento sobre a existéncia de
uma experiéncia considerada marcante ou de dificil elaboracdo e, também, seu lugar dentro da
historia de vida e dindmica atual do paciente. A observacado sobre o nivel de suporte psicossocial
e 0 ambiente emocional, tanto na infancia como no momento de contato com o paciente,
também é de suma importancia, uma vez que é esse suporte que ira demarcar o nivel de estresse

e seu impacto na experiéncia subjetiva (Koblenzer, 2005).

e Estresse e responsabilidade
Nesta subcategoria, sdo descritos aspectos relacionados a fatores percebidos pelos
participantes sobre responsabilidade e sobrecarga de fungdes/atividades ao longo da vida.
Optou-se por incluir esses aspectos em uma terceira subcategoria pelo fato de refletirem
percepcdes dos participantes sobre algumas de suas caracteristicas ou modos de funcionamento

habitual que foram se desenvolvendo ao longo do tempo. Antes de apresentar os dados obtidos,
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é necessario sinalizar que esta subcategoria ndo tem por objetivo tentar estabelecer qualquer
perfil psicolégico ao identificar dimensdes similares no relato dos participantes. Pretende-se,
com efeito, destacar aspectos gerais que sdo compartilhados nas historias descritas e que podem
ser compreendidos como fatores de risco para a dindmica emocional dos pacientes investigados,

0 que pode, por conseguinte, afetar o curso de seus adoecimentos.

Meu pai as vezes saia pra trabalhar, mais a minha mae na roca, entdo era eu que
tomava conta dos meninos. Eu fui uma pessoa que a vida me deu - ndo vou dizer nem
oportunidade - me pds, as vezes até sem eu querer - com muita responsabilidade. Minha
irma mais velha casou muito nova, e eu fiquei com 9 anos de idade. Ent&o eu tive que
tomar conta de irma com 6 meses de idade [...] Entdo as coisas complicadas parece que
vem s6 pra mim. L& em casa é aquele tipo de pessoa que tudo que acontece eu que tenho
que tomar providéncia. Meu pai adoeceu, eu que tive que tomar conta, [...] Entao assim,

é um peso muito grande, sabe, que eu ja carreguei nas costas. (P1)

N&o sei, eu fico com medo de magoar as pessoas, eu prefiro ficar, sei l4... ficar magoada
do que magoar os outros, sabe? Todo mundo fala “ah, vocé tem cora¢do de elefante".
N&o sei, € meu jeito, gosto de ajudar todo mundo, gosto de fazer as coisas pra todo
mundo, mas ai agora acho que chegou um tempo que... ndo sei, ndo consigo mais
[emociona]. Acho que eu que td precisando de ajuda. [...] assim, tanto a minha familia
como a familia dele [marido], o porto seguro deles somos nés. Tudo é eu e 0 meu
marido. Vamos supor, tem um problema, é eu e ele que resolve. Se tem alegria também,
eu e ele é os primeiro a saber. Se tem uma doenca, € eu que levo no médico. [...] Agora

eu me vejo assim, o esteio da familia. Eu me sinto responsavel. Nao sei porque. (P2)
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Eu, na verdade é assim, até os meus irmaos, eu sou considerado como se fosse a base
né. Porque assim, mesmo quando eu era novo, minha cabeca era assim, eu ndo era
aquela pessoa assim, que levava tudo levianamente. N&o. Eu era seguro, eu era certo
daquilo que eu queria. [...] Entdo na visdo deles, eu sou aquela pessoa, aquela figura
acho que madura ne, vamos dizer assim, da minha familia. Tanto é que hoje eles veem
dessa forma. [...] E "ah, como que vai fazer", eu falei "assim, assim, assim, tem que
fazer isso, aquilo™. Entdo sempre depende da minha pessoa pra poder resolver uma

coisa. (P3)

Se a pessoa quer minha ajuda, tudo, eu sempre fui o porto de desabafo, amigo, familia,
eu era sempre aquele pilar de tudo, no grupo de amigos. Que fazia aquilo em volta, um
brigava com o outro, falava que eu que fazia as pazes, a coisa que eu resolvia pros
outros mas nédo resolvia pra mim, resumindo. [...] Eu cheguei a recusar um servico
porque eu ndo queria que meus amigos separassem. Tinha um grupinho aqui, um ali,
eu era o vinculo. Se eu saisse, acabava com tudo. Preferi ficar onde que eu tava, nao
aceitar, pra ndo fazer isso [...] Tipo assim, eu procuro fazer minha rotina - procurava,
quer dizer - uma perfeicéo e esperava dos outros. Se vocé falasse que ia estar comigo
em tal horéario, é porque vocé falou que ia estar. Se vocé atrasasse € porgue vocé mentiu

pra mim. [...] (P4)

Nos relatos evidenciados, chamam a atencdo as historias que convergem para contextos
de vida associados a alta carga de responsabilidade, inclusive em momentos precoces do
desenvolvimento. A responsabilidade envolve o cuidado principalmente com membros e
assuntos familiares, no sentido de provimento de cuidados, de incumbéncia de decisfes ou de

geragdo de renda. Essa responsabilidade por vezes é vista como pesada e se enquadra como
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uma sobrecarga na visdo dos préprios participantes, que descrevem cansaco, mas dificuldade
em encontrar outras maneiras de lidar com esse aspecto ainda nos dias atuais.

Prado e Neme (2008) referiram uma observacao semelhante na experiéncia de mulheres
que assumiram responsabilidades adultas por exigéncia dos pais ao longo da inféancia e
adolescéncia. Nesse mesmo sentido, associaram-se em alguns relatos uma cobranga em relagao
ao desempenho e a producdo das atividades executadas, com a ideia de que deveriam ser
realizadas com eximio/exceléncia. Essa cobranca € direcionada para as préprias atividades e
também podem se estender a expectativas em relagdo a terceiros, como no caso do participante
P4. Ele descreve situagdes de inflexibilidade e sofrimento a partir da expectativa de
desempenho e de controle excessivo tanto de suas préprias acbes como da de pessoas em seu
convivio, o que lhe trazia ansiedade e estresse.

Esses relatos sdo importantes no sentido de indicar esses aspectos como uma fonte de
maior estresse e ansiedade, além de configurarem sensagdes de cansago, sobrecarga cognitiva
e emocional, e uma sensacdo de inabilidade em agir de outra maneira. Essa vivéncia aparenta,
segundo os relatos, ter um duplo sentido: por um lado, traz uma sensagdo positiva, de estar
disponivel ao outro e de implicar uma sensacdo de utilidade, pertencimento e unidade a relacao;
por outro, traz desgaste na medida em que essa expectativa sobre seu proprio papel costuma
demandar energia para além do que € possivel em muitas das situacGes. A longo prazo, portanto,
essas experiéncias podem constituir um estresse crénico negativo que pode fragilizar e superar

as capacidades de lida dos participantes.

4.2.2 Categoria 2 — Aspectos vividos apds a manifestacdo do adoecimento

Esta categoria descreve algumas das consequéncias e impactos psicologicos

vivenciados a partir da percepcdo do surgimento da doenga (Tabela 23). Estdo incluidos nesta
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categoria 35 unidades de significado que envolvem estigma/preconceito e limitagcbes/impacto

da doenga.

o Estigma e preconceito

Tabela 23. Principais vivéncias relacionadas a preconceito e estigma

Participante

Principais vivéncias

P1 Excluséo social em espaco de aglomeracéo

P2 Exclusdo no mercado de trabalho

P3 Adversidade em contexto religioso

P5

P5 Incébmodo em situacdes cotidianas (olhares/comentarios/perguntas)
P6 Bullying em contexto escolar

P7 Adversidade em contexto religioso

P8 Incébmodo em situacdes cotidianas (olhares/comentarios/perguntas)
P9

P10

P11

P12 Incdmodo em situacdes cotidianas (olhares/comentarios/perguntas)
P13 Incébmodo em situacdes cotidianas (olhares/comentarios/perguntas)
P14 Incdmodo em situacdes cotidianas (olhares/comentarios/perguntas)

A gente passa cada coisa. Eu por exemplo aqui eu ja sentei num énibus que tem banco

de dois lugares, eu sento em um, o 6nibus lotado, mas ninguém senta perto de mim,

porque eu td com a pele manchada. [...] Logo no inicio da avenida Goias entrou um

casal, mais ou menos uns 30 anos, com duas criangas. E as criancas veio e ficou por

perto, a mulher pegou e mostrou meus bragos, e pediu pros meninos sair de perto de
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mim. Ah, doutora, cé chega em casa cé pede a morte, viu. Entdo assim, cada situacao

que eu j& passei, € uma das coisas eu escondia por causa disso. (P1)

Cheguei a trabalhar 3 dias 14, ai eu senti que as vezes uma cliente reclamou alguma
coisa, ou falou né, porque é uma loja assim, de alta sociedade, uma loja de roupa. Eu
senti um certo preconceito na gerente. Eu ndo sei se foi da parte dela ou da parte de
algum cliente que reclamou pra ela, né? Questdo de eu ter vitiligo. Porque ja tinha me
contratado, como se diz, ja tinha me elogiado, "vocé € 6tima vendedora, vocé € isso e
iss0, nds tava precisando”, de repente, do nada, "ah, vai pra casa e qualquer coisa a

gente te liga". (P2)

Ficava olhando, encarando. Alguns até na escola chamava a gente de careca, nunca
dei importancia também. Até uma professora comecou a fazer bullying comigo também,
minha mae foi no colégio. Ai acabou que tirou a professora. Mas nunca dei importancia,

quem dava mais era minha familia. (P6)

Tanto que vocé ta vendo, brotou aqui bem na face. Né? No ponto de chegada, como diz
0 outro, entdo isso me incomodou muito. Porque parece que todo lugar que vocé chega,
a primeira coisa que a pessoa olha é o defeito [...] A pessoa ficar me encarando. As

vezes eu to no trabalho, ou... as pessoas fica olhando. Eu falo “6, é vitiligo viu”. (P8)

Sem contar que vocé ndo € bem vista na sociedade. Vocé fica no meio das pessoas, vocé
nota que elas ficam com nojo de vocé. E impressionante. Quando elas via minha méo...
uma mulher um dia encostou assim, mas eu senti que foi brusco, eu falei “olha, é feio,

mas isso ndo pega, é uma doen¢a minha”. [...] Sou cabeleireira né, ai quando eu tava
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com a mao ruim uma moca que trabalhava com a gente saiu do sal&o, e ela brigou com
a menina, que era minha funciondria. Eu gostava demais dela. Eu falei “olha, se vocé
quiser, eu vou na sua casa e fago seu cabelo . Ela assim “deus que me livre, vocé com
essas mdo perebenta ai, encostar na minha cabega?”’. Vocé ndo tem nogdo em como é

0 preconceito. (P13)

As doengas de pele e sua visibilidade, muitas vezes, expdem a condi¢éo do sujeito sem
sua anuéncia ou controle. As situacOes aqui descritas pelos participantes envolvem incémodos
a partir de ocorréncias diferentes entre si, desde algumas mais sutis, como olhares, até eventos
de natureza explicita e evidente, como exclusdo em espacos de aglomeracdo, apontamentos
diretos, reacOes de nojo, bullying etc. SituacGes desse género provocam desconforto e tristeza,
especialmente pelo fato de a doenca ser algo contingencial e que foge ao controle ou desejo dos
participantes, como é lembrado por P5 e P8. Essas vivéncias que envolvem preconceito e/ou
rejeicdo aparentam ser bastante frequentes e também sdo referidas em varios outros contextos
(Ginsburg & Link, 1993; Prado & Neme, 2008; Szabo & Brandé&o, 2016).

Nessa amostra, poucos participantes disseram n&o ter vivenciado alguma situacéo desse
tipo. E importante mencionar que a sensacgéo de estigma e preconceito pode variar e depender
de condigdes como o local exposto e visibilidade das lesdes. CondicGes especialmente visiveis,
gue envolvem areas como rosto, pesco¢o e maos, vém sendo descritas como tendo um efeito
profundo no funcionamento diario das pessoas. Um estudo brasileiro, entretanto, ndo encontrou
diferencgas significativas em termos de estresse/localizacdo da lesdo dermatologica (rosto e/ou
mé&os), embora tenha observado presenca de estresse na maioria dos pacientes adoecidos, o que
sugere que, independentemente da localizacdo da lesdo, ha sofrimento e estresse associados
(Ludgwig et al., 2008).

Ademais, & importante relembrar que vivéncias de preconceito, discriminacdo e
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estigmatizacdo podem frequentemente trazer sentimentos de vergonha, alteragfes na auto-
imagem e auto-estima, maior isolamento, constrangimento e prejuizo em relagfes sociais e,
sobretudo, intimas (Ginsburg & Link, 1993; Szabo & Brandéo, 2016). Por essa razdo, a maneira
como a doenga é lida e representada socialmente implica significativamente na forma como ela
sera enfrentada. Um contexto que dificulte ou prejudique a lida da pessoa com essa adversidade
pode impactar negativamente a possibilidade de um enfrentamento saudavel, o que pode, entéo,
tornar a pessoa ainda mais suscetivel e fragilizada emocionalmente. Sao fatores complicadores,
por exemplo, as corriqueiras crencas equivocadas que muitas vezes associam o surgimento das
doencas a ideia de sujeira e falta de higiene, além da crenca de contagio e ameaca a saude.

Uma notavel consequéncia relacionada a essas ideias ndo refletidas € que além de
implicar comportamentos discriminatorios e de exclusao social por parte de outras pessoas, elas
podem gerar desinformacdo para os préprios portadores das doengas. Em uma pesquisa para
investigar a crenca social sobre a psoriase com portadores da doenga, mais de 60% da amostra
relatou falta de informacé&o sobre a dermatose, 16,5% acreditava que ela era contagiosa e 6,8%
que estava relacionada a higiene pessoal. Além disso, 50% também referiu comportamento de
discriminacdo em algum nivel, como a sensacdo de relutancia por parte de outras pessoas em
manter lacos sociais ou de amizade, almocar ou jantar com elas, dar um beijo com a bochecha
em saudacao, apertar a mao ou ter relac6es sexuais (Halioua et al., 2016).

O contato com os participantes e os relatos intimos trazidos apontaram para algumas
vivéncias convergentes com relacdo a discriminacdo e trouxeram algumas reflexdes. O toque,
para muitos participantes (principalmente os que possuem psoriase ou vitiligo), aparece como
dimensdo prejudicada apds a manifestagdo da doenca cutdnea por conta das vivéncias de
preconceito. Muitos aparentam, nesse sentido, antecipar o receio de outras pessoas em relagéo
a vé-los ou toca-los. Como pesquisadora, foi possivel sentir a importancia de cumprimentar 0s

pacientes com as maos ou mesmo dar um abraco ao final da entrevista, entendendo esses gestos
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como maneira de reforcar a compreensao de que a existéncia da doenca ndo implica o prejuizo
do contato corporal e fisicamente préoximo. A importancia do toque e da proximidade é
sinalizada por um dos participantes (P3) e pode dar indicios de como a abertura do paciente
depende também da abordagem conduzida pelo profissional de saude, ainda que que essa

abordagem ndo seja refletida ou intencional:

Tinha médico que chegava, olhava, e tinha outros que ficava sé olhando em cima. Mais
a distancia. Entdo isso ai ja dava uma reacdo. Se aquele médico falar alguma coisa, eu
fico mais na minha, porque ele nem quis encostar. Mas aquele que tava la, mexia, vinha,
tocava, apalpava, ai esse eu entendia que ele tava mais disposto a entender vocé a e a

doenca.

Em suma, o trabalho direcionado ao preconceito e potencial estigmatizante da doenca
envolve um redirecionamento conjunto que passa por diferentes segmentos, micro e
macrossociais. Lidar com o estigma implica a maneira como Se expressa e Se enxerga
socialmente cada uma dessas doengas, como mencionado anteriormente, e por isso também a
necessidade de maior difuséo e contato com o tema.

Isso pode envolver tanto um trabalho que inclua maior informacéo sobre como se
constituem essas doencas e seus riscos de transmissibilidade, a fim de que se diminua fantasias
e mitos associados; assim como um trabalho imagético e de fala inclusivo, que difunda pessoas
com dermatoses em contextos antes nao vistos ou pouco acessados. Os aspectos simbolicos,
emocionais e socioculturais que circunscrevem a doenca, portanto, devem ser englobados para
melhorar a atencdo a salde e a vida desses sujeitos (Halioua et al., 2016; Szabo & Brandao,

2016), uma vez que extensas limitagcbes podem se fazer presentes.
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e Limitagdes e impacto da doenca

Tabela 24. Principais impactos/limitagdes provocados pela doenca

Participante

Principais impactos/limitagoes

P1

P2
P3
P4
P5
P6
P7

P8

P9

P10

P11

P12

P13

P14

Estudo (interrompido)/ Trabalho (limitado)/ RelagBes intimas/afetivas
prejudicadas

Exposicao social (vergonha da exposicédo da pele)

Trabalho (interrompido/reformulado)

Trabalho (interrompido) / Incbmodo com consequéncias fisicas da doenca
Exposicao social (vergonha da exposi¢éo da pele)

Incdmodo com consequéncias fisicas da doenca

Perguntas (origem/curiosidade sobre a doenca)

Autoestima e autoimagem

Atividades cotidianas/ Relag¢bes intimas/afetivas prejudicadas / autoestima
afetada

Autoestima e feminilidade

Incdmodo com consequéncias fisicas da doenca/ Exposi¢do social (vergonha da
exposicdo da pele) / RelacGes intimas/afetivas prejudicadas

Perguntas (origem/curiosidade sobre a doenca) / Exposic¢do social (vergonha da
exposicdo da pele)

Autoestima e feminilidade

Atividades cotidianas / Incdmodo com consequéncias fisicas da doenca/
Exposicao social (vergonha da exposicdo da pele)

Perguntas (origem/curiosidade sobre a doenca) / Exposicdo social (vergonha
da exposicédo da pele)

Eu queria ter feito da minha vida melhor, ganhar melhor, feito da minha vida igual

meus irmao fez, todos eles tém sua casa, tem familia. E eu devido a minha situacdo de

saude eu me bitolei, ndo procurei crescer. [...] Mas eu me sinto...por exemplo, falo 'vou

montar um restaurante™, mas pra eu ser dona do restaurante eu tenho que ser a que dou

as caras. E ai tem época que eu ndo t6 com a pele boa, como que fica? [...] Pra ser bem

clara com a senhora: a psoriase acabou com a minha vida, com a minha expectativa.



106
Atravessou e me brecou totalmente. Ela foi assim, tudo de ruim que aconteceu na minha
vida, de 17 anos pra c4, é... eu nao adquiri familia, ndo casei, hoje nao posso ter filho
por causa do tratamento que eu faco, que é muito forte. Entdo assim, me atrapalhou

90%. (P1)

Mas na época que comecgou, eu nem dei conta de trabalhar, porque eu trabalho com as
maos, e o lugar que mais afetou foi as mdos. A doenca pegou nas minhas maos, tanto é
que eu ndo tinha couro na méo. [...] Eu trabalhava de torneiro mecanico. A minha vida,
assim, a questdo da profissional € isso ai, tive que me readaptar né, entrar num outro
processo. [...] Porque na verdade assim, eu comecei me excluindo da sociedade, ficava
mais dentro de casa, ndo saia, ndo passeava, ndo fazia nada. Tanto é que eu fiquei
muito ruim. Fiquei 15 dias de cama travado na cama. Travado, Sem mexer, se eu mexer

rasgava assim, as linhas da carne, e sangrava. (P3)

Ah, é uma m... [risos]. E simplesmente uma m... [emociona]. Ah, porque eu nio aceito...
até choro. S0 isso. Nao aceito. Nunca aceitei ele [vitiligo] ndo. Isso ai mexe, porque eu
sei 4. Tenho vontade de vestir, eu trabalho, eu falo assim: "eu trabalho, eu tenho meu
dinheiro, eu ganho bem". N&o posso fazer nada, comprar uma roupa que eu quero.
Entéo € isso, SO isso, gira em torno disso ai. [...] Eu preciso comprar aqueles trem

fechado, véio, agora eu t6 podendo vestir mais abertinho. (P5)

Eu quase ndo usava cabelo amarrado. Nao era fa de cabelo amarrado, néo era fa de
cabelo curto. Entdo hoje, o que que me afetou: é que eu uso o meu cabelo direto preso.
Entéo as vezes, por exemplo, eu tenho uma festa pra ir, um casamento pra ir. Ai eu falo

“0 que que eu vou fazer com meu cabelo?”. Mas eu acho ruim, porque cé sabe que ta
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tdo complicado que eu durmo com o cabelo amarrado? E uma forma de esconder
mesmo, porque se eu deixar ele solto, ai vai abrir aqui, vai aparecer mais, aqui no alto
da cabeca. Entdo acho que é uma forma de eu esconder a bendita alopecia. Entdo eu

acho que no fundo, no fundo, me deixou muito para baixo, muito. (P9)

Eu ja tive muito problema com a psoriase, quando eu tive meu corpo todo coberto de
escamas, né? Porque assim, atrapalha o relacionamento demais. E de certa forma fica
uma sequela emocional, porque por mais que vocé nao tem lesdo, mas no fundo, no
fundo, vocé fica meio insegura. Em relacdo a questao de casal, sabe? [...] Depois 0 meu
corpo ficou todo tomado pela psoriase. Assim, vocé entra em depressao, mas assim, eu
nem tanto, porque eu acho que eu tinha uma forga espiritual maior na época. Teve uma

época que eu fiquei praticamente sem andar, ndo conseguia vestir roupa. (P10)

Ah, pra mim foi quase que o fim da minha vida. Hoje n&o, mas no comego eu achava
que ndo tinha sentido, viver daquele jeito. Eu ndo tinha unha mais, nos pés, nas maos,
era muito esquisito. Sangrava muito, eu engordei 20 quilos em cinco anos, porque eu
nao conseguia andar, ndo conseguia fazer nada. Meu marido punha comida na minha
boca, dava banho. [...] O pé abria, os rachados... depois te mostro as fotos. Sabe quando
vocé tempera peixe, vocé retalha ele? Era daquele jeito meu pé, era uma coisa
inexplicavel. Eu ndo tenho problema de timidez, mas fiquei me resguardando mais pra
chegar perto das pessoas. Comecei a querer andar escondendo a méao, usar roupa de
bolso. Mas falei “ndo vou fazer isso comigo, ndo vou me esconder”. Quem quiser me
aceitar vai ter que ser assim, quem ndo quiser t& perdendo é elas” [risos]. Agora que
t4 comecando a melhorar, mas era da cama pro banheiro, da cama pra almocar, as

vezes era na cama mesmo. E vinha pro médico, s6. (P13)
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O impacto vivenciado depende tanto da caracteristica da doenca como de suas
implicages intrinsecas, conforme mencionado anteriormente. Para 0s pacientes com psoriase,
por exemplo, além do aspecto estético, sobressaem questdes ligadas a dor, coceira, desconforto,
dificuldade de locomogdo ou mesmo incapacitagdo na execugdo de atividades cotidianas.
Sintomas de desconforto fisico costumam ser menos descritos por portadores de vitiligo ou
alopecia, mas o impacto provocado pela estigmatizacdo e o olhar social também provocam
limitagOes extensas e profundas. Na maioria dos casos analisados, desse modo, observa-se
limitacdes de diferentes tipos que podem afetar mais de um dominio (pessoal, familiar, laboral)
(Tabela 24).

Alguns dos impactos e limitagGes vivenciadas, a partir disso, envolvem alteracdo da
rotina, suspensdo de atividades escolares ou laborais por conta da doenca, modificacdo em
comportamentos sociais e relagdes intimas prejudicadas. Essas limitagdes podem ser
contornadas a partir de algumas ressignificacdes (a “inven¢do” de um novo tipo de trabalho,
por exemplo, como no caso de P3) ou configurar um fator determinante para a interrupgéo de
atividades escolares ou laborais, ou de projetos futuros de vida (P1, P4, P13). Quando
associados a comorbidades, como artrite psoriatica (P4 e P10), sintomas adicionais como fadiga
ou atrofia de membros podem trazer ainda mais prejuizos. Ndo por acaso, a qualidade de vida
de pacientes com essas trés condigdes frequentemente tem sido demonstrada como prejudicada,
seja nos que possuem psoriase (Ograczyk et al., 2014; Schneider et al., 2013), alopecia areata
(Abedini et al., 2018; Marks et al., 2018) ou vitiligo (Hedayat et al., 2016).

O abalo na autoimagem, autoestima e autoconfianca também é mencionado pelos
participantes e também encontra respaldo na literatura (Ribeiro et al., 2010; Ruiz & Reis, 2018).
O receio de atrair olhares, usar roupas que exponham o corpo e a inseguranga no relacionamento
com pares é descrito por praticamente todos os envolvidos. A inseguranca nos relacionamentos

intimos, por exemplo, pode permanecer, inclusive, ap6s a remissdo dos sintomas, como
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explicita P10, ao dizer de uma “sequela emocional” subjacente. No caso das mulheres, maioria
neste estudo, esse impacto tem sido demonstrado como ainda maior, conforme mencionado na
primeira secdo deste capitulo.

Essa subcategoria sobre impactos e limitacGes relaciona-se a anterior, sobre estigma e
preconceito, na medida em que esses impactos e limitacGes estdo diretamente associados ao que
significa essa doencga sob o ponto de vista social. Nesse sentido, experiéncias prévias de
preconceito, como as descritas anteriormente, assim como expectativas/crencas envolvendo
uma sensacdo antecipada de rejeicdo, podem implicar em restricdo de atividades e
comportamentos. P1, por exemplo, menciona o receio de expor a pele e sofrer rejeicdo social
ao visualizar a possibilidade de ir para a escola ou abrir um restaurante, assim como VArios
outros participantes citam vergonha e receio em se expor socialmente em diferentes contextos,
mesmo que nado tenha sido vivida anteriormente alguma situacéo de rejei¢ao e/ou excluséo.

Essa categoria, em suma, abrange em maior intensidade os aspectos relacionados a
ansiedade e depressdo, uma vez que compreende variadas vivéncias de apreensdo frente a
situacOes presentes ou futuras por conta da doenca, ou sentimento de tristeza e
autodesvalorizacdo associados a limitagdes e mudancas de diferentes tipos. Falas de nao
aceitacdo da doenca (P1, P5, P7, P9), de percepcao de alteracdo no humor (P1, P2, P5, P7, P9,
P10, P12) e de falta de sentido da vida (P13), assim, apresentam-se nos discursos dos
participantes e sugerem vivéncias ligadas ao humor depressivo.

Ressalta-se, naturalmente, que isso ndo configura necessariamente algum quadro
psicopatoldgico, mas aponta para aspectos importantes e dignos de maior atencdo. A partir da
observagao desses aspectos, em maior intensidade em alguns dos participantes, discutiu-se com
membros da equipe médica do servigo a possibilidade de encaminhamento psicoldgico e/ou
psiquiatrico para esses pacientes no ambito da prépria instituicdo, para aqueles que ainda ndo

eram acompanhados por alguma dessas duas areas. Também foi disponibilizada aos
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participantes uma lista com locais na cidade que oferecem atendimentos gratuitos e/ou sociais
(clinicas-escola, clinicas de formacgdo/pds-graduacao, institutos etc), uma vez que é expressiva
a demanda por servigos de psicologia e psiquiatria no proprio hospital, o que gera um tempo
razoavel de espera.

E importante retomar, a partir do exposto no Capitulo 2, que o estigma, impacto e
limitacOes da doenca podem trazer sintomas ansiosos e/ou depressivos que podem evoluir para
niveis de depressdo mais sérios e tentativas de suicidio (Dalgard et al., 2015; Gonzalez-Parra
& Daudén, 2019; Koo et al., 2017; Kouris et al., 2017; Lamb et al., 2017; Lesner et al., 2017,
Moreira et al., 2016; Pompili et al., 2016). A média dos escores em torno de 20, por meio da
DASS-21, reforga a importancia e necessidade de um acompanhamento multidisciplinar e de
um cuidado que seja direcionado as consequéncias e adversidades impostas pela doenca.
Importante compreender, a partir disso, que a dificuldade em lidar com a doenca pode muitas
vezes estar relacionada mais a reacdo que a ela é direcionada do que a ela mesma, o que envolve

as varias situacdes aqui descritas.

4.2.3 Categoria 3 — Percepcéao e expressao de afetos

Esta categoria discute as falas dos participantes a partir de 26 unidades de significado
sobre a associacdo que fazem entre o curso de seu adoecimento e a existéncia de determinados
estados psicologicos; e, também, sobre a maior ou menor expressdo de afetos em situacdes de
conflito ou desconforto emocional. Busca-se, a partir disso, discorrer e discutir mais

especificamente sobre a alexitimia.
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e Percepcao sobre a relagdo entre a doenca e aspectos psicologicos

Nesta subcategoria sdo apresentados relatos sobre a associacdo que os participantes
fazem entre o curso de seu adoecimento e a existéncia de determinados estados emocionais

(Tabela 25).

Tabela 25. Conhecimento e percepcéo sobre a relagdo entre a doenga e fatores emocionais

Conhecimento sobre a Percepgao e associacdo entre
Participante possibilidqde de a doenca estar algum ev_ento/co_nt,e>_<to
relacionada a fatores estressor vivido e inicio ou
emocionais alteracéo no curso da doenca

P1 X X

P2 X X

P3 X

P4 X X

PS X

P6 X

P7 X

P8 X X

P10 X X

P11 X

P12 X X

P13 X X

P14 X

A Unica coisa que eu sei é que ¢ uma doenca emocional... s6. E isso. E uma doenca
emocional, depende do seu emocional [...] Ai eu ja tinha 15 anos de casada, eu tive
um problema com meu esposo, e foi quando ela voltou. Eu sabia. Eu falei "é por isso".
Até entdo meu esposo, ele também tem essa paciéncia, até hoje. Ele mesmo ja falou
que ele sabe que, tipo assim, isso aqui é consequéncia do que aconteceu, entendeu?

[traicdo] (P2)
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Uma doenca que ndo tem cura, que tem tratamento, € recorrente, que é muito... 0s
estudos sdo aprofundados, mas ndo tem ainda o porqué, como que acontece, se é
hereditario ou ndo... ndo sei mais. Rela¢do com o emocional, com a imunidade, deixa
eu ver... acho que € isso. [...] E quando as pessoas falam assim: "mas o que que causa
isso?". Eu falo "estresse". "Cara, 0 estresse d& isso?". Eu falo "o estresse da isso,

cara, acredite, t6 te falando, comigo foi estresse”. (P4)

Eu acho que faz sentido, porque meu cabelo comegou a crescer no inicio do ano
retrasado, comegou a crescer, tava grande, e acabou caindo de novo nessa época
[quando houve um episddio de estresse]. Aqui em cima era grande j&, tava mais ou
menos um pedacgo assim, aqui tava comegando a crescer. Aqui a lateral comegando a

crescer, depois alguns buracos. Ai comegou a cair tudo de novo. (P6)

Mas no caso que é uma doenga autoimune, que ndo é contagioso, que mais... e do
estresse e da ansiedade. Emocional acumulado. Eu falo porque eu fico guardando, as
coisas que acontecem. Muitas das vezes fico com aquilo. Todas vezes que t6 com um
problema, preocupada ou ansiosa, principalmente a diabetes. O vitiligo também
surge, aumenta. Tem dia que eu olho no espelho e falo pro meu esposo: “nossa, parece
que a mancha hoje ta melhor”. Tem dia que eu olho e quase saio chorando “nossa,

parece que hoje o trem ta tudo branco, ja fico agoniada”. (P8)

Tem gente que fala que ela pode ser de fundo psicolégico. Acho que isso. Ela tem
assim, significado de muita coisa mal resolvida, coisa que eu ndo consegui digerir, ou

nao consegui ressignificar. Acho que é isso, um monte de coisa que eu fui juntando
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dentro de mim, é como se fosse uma coisa que foi entrando em ebuli¢éo, e ela ndo
tinha como sair, e ela saiu. Mas é porque eu ndo tinha muito costume de... eu guardava
muita coisa pra mim. As coisas iam acontecendo e eu s6 guardando, guardando, ndo

jogava pra fora. (P10)

Assim, quase nenhuma [informacéo]. So fico sabendo assim, que ndo pega. No comeco
muitas pessoas pensava que pegava. Ai agora ja sei que ndo pega. [...] O, doutora,
nao sei se € porque muita preocupacao, nem tomando os remedios ta fazendo efeito.
T4 saindo umas feridinhas nas minhas costas. E muita preocupacéo, muita. E muito
problema, eu acho que isso desencadeou. Quando eu fico muito nervosa, muito
ansiosa, parece que brota elas no meu corpo. [...] Mas de uns ultimos dias pra ca, ndo
t6 conseguindo ter esse sono. E onde que eu vejo que brota mais a psoriase no corpo.

(P11)

Al eu tive uns picos de ansiedade, tava ansiosa, caiu mais ainda. Vamo supor, se eu
t6 bem com remédio, ai eu tenho uns picos de ansiedade, o cabelo cai. Comega a cair
tudo de novo. Eu noto, se eu td bem, ta bem, se eu t&6 mal comeca a cair bastante.
Muito mesmo. [...] Eu ndo associava muito o cabelo com meu estado emocional, depois
eu fui reparando e realmente: quando eu td muito ansiosa ai comeca a cair. Minha
mae sempre reparava, eu ndo ligava, pra mim era preocupacado de mée. Depois fui

percebendo mais. (P12)

A maioria dos pacientes cita algum nivel de conhecimento ou compreensdo sobre a
possibilidade de as doencas terem o fator emocional como um dos predisponentes para o seu

desenvolvimento. Essa informacgdo sinaliza que grande parte desses pacientes provavelmente
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foi orientado a esse respeito por seus médicos dermatologistas ou que se informaram por meio
de buscas ativas em outros contextos (internet, por exemplo). A simples obtencdo dessa
informacdo, especialmente se realizada pelo profissional de saude, faz parte do processo de
psicoeducacao e auxilia no processo de observacdo do paciente sobre processos vividos que ele
pode elencar como possivelmente relacionados ao inicio, piora ou remissdo da doenca. Pode
ser, assim, o primeiro passo no trabalho de elaboracdo de estratégias para lidar com a situacgéo.

O relato dos participantes sinaliza que a maioria deles relata a percepcdo de algum
evento, situacdo ou a simples percepcdo de que a alteracdo nos niveis de estresse, ansiedade
e/ou depressao influencia na piora ou melhora da doenca. Essa associacdo é um aspecto bastante
significativo e positivo ao se considerar que a alexitimia esta relacionada a uma dificuldade de
identificacdo e expressao dos proprios afetos, como abordado anteriormente. Nesse sentido,
apresenta-se uma divergéncia em relacéo ao que foi encontrado a partir da TAS-26, que apontou
para um alto nivel de alexitimia nessa amostra; e uma maior aproximagdo com o resultado
obtido via OAS, que indicou menor nivel.

N&o se observa, assim, uma pobreza da vida mental, grande dificuldade na expresséo e
descricdo de sentimentos ou um estilo particular de expresséo voltado para aspectos concretos
e formais, com verbaliza¢des calcadas em questdes prioritariamente direcionadas ao corpo. O
que parece estar mais implicado, de maneira geral, € uma dificuldade de regular
emocionalmente determinadas questdes e uma subsequente dificuldade na diferenciacao desses
estados com os sintomas corporais, que sdo manifestos via pele em momentos de maior crise.
Desse modo, é possivel considerar uma tribulagdo na identificacdo e lida com esses afetos no
momento da situagdo vivida, mas também um potencial de reconhecimento no que tange esse
universo subjetivo, ao contrario de um discurso puramente racional e empobrecido de

modulagdes, tipico a alexitimia.
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Vale mencionar que, em comparagao com as outras categorias elencadas nesse estudo,
essa aparenta ser a menos estudada ou discutida na literatura. Topal et al. (2016) relataram, por
exemplo, que 84% de pacientes com vitiligo em uma amostra acreditavam que o estresse
poderia se relacionar com sua condi¢do; enquanto Bu et al. (2018) também apontaram para
relatos de participantes nessa mesma direcdo. Apesar desses dados, pouco se discute sobre a
percepcdo do proprio paciente sobre essa associagdo, embora se discorra sobre a existéncia de
eventos estressores/traumaticos em diferentes fases do adoecimento ou a presenca de alexitimia
de uma determinada amostra. O nivel de alexitimia também pode variar, conforme abordado
anteriormente, de acordo com a maior ou menor expressao e verbalizacdo do paciente e de

acordo com diferentes estratégias utilizadas por ele, o que sera tematizado e analisado a seguir.

e Expressao e verbalizagédo de afetos

Nesta subcategoria, sdo apresentados relatos dos pacientes sobre como eles observam
que costumam expressar ou ndo diferentes afetos, e como sentem que costumam resolver
situacOes de conflitos, especialmente relacionais. Optou-se pelo termo expressdo, em conjunto
com verbalizacdo, por se entender que a expressao e comunicacdo dos sentimentos nao

necessariamente se da pela via verbal.

Ah, doutora, a gente enfrenta, como diz o outro, da maneira que pode né... as vezes
tenta conversar, desabafar. Assim, eu tenho duas pessoas que eu as vezes desabafo.
Ent3o eu desabafo o que tem pra desabafar, pra ver se alivia um pouco. [...] As vezes
vOCé quer conversar, até chorar, e... pra quem? Pra que? N&o é todo mundo que vocé
confia. As vezes vocé vai falar com as pessoas e todo mundo "ah, mas isso é bobeira,

que isso é assim, assado". N&o é todo mundo que entende. (P1)
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Que na verdade assim, eu sou de [inaudivel] com respeito aos meus sentimentos. Eu
ndo exponho, é mais facil eu restringir dentro de mim do que eu expor. Até com a minha
esposa eu tenho dificuldade..., mas ela é mais facil, porque ela ta mais achegada
comigo. [...] Mas meu sentimento mesmo, ou eu falo com a minha esposa, ou n&o falo

com ninguém. (P3)

Eu guardo pra mim. Tudo que eles falava, eu escutava, eu guardava pra mim. Nao
chegava neles e falava ndo. Deixa eles falar e finge que nem t& escutando. Eu sé guardo
as coisas pra mim, na hora que eu fico muito brava eu acabo falando. Na maioria das

vezes eu guardo. Ah, as vezes eu paro pra pensar e machuca. (P6)

Na maioria das vezes eu fico é calada. Nao sou muito de falar as coisas ndo. [...] Parece
que eu vou explodir. Quando eu tenho coragem de falar alguma coisa eu fico de boa,
quando eu guardo pra mim parece que € um peso. [...] Eu sou mais de ficar quieta

mesmo, ndo sou de falar as coisas assim ndo. (P11)

Uma coisa que é muito dificil e que eu ndo sei é conversar. Tentar resolver. Eu nao
tento resolver, eu fico na minha. Nao sei chegar naquela pessoa e conversar com ela.

[...] Uma angustia, uma raiva. Guardo pra mim. (P12)

A partir dos relatos, nota-se uma dificuldade em relacdo & maneira como geralmente se
expressam os afetos. A maioria dos participantes diz que costuma guardar os sentimentos para
si e ndo verbalizar ou discutir sobre eles, embora se sinta mal ao fazer isso. A ndo expressdo

dos afetos ndo constitui, per si, um fator que aumenta a probabilidade de adoecimento.
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Entretanto, é importante ressaltar que essa falta de expressao pode aumentar a intensidade desse
afeto (raiva ou angustia, por exemplo), o que pode trazer efeitos prejudiciais e deletérios a curto,
meédio ou longo prazo. Dentre esses efeitos, tem-se a possibilidade de uma vivéncia cronificada
de estresse, ansiedade e tristeza, que pode repercutir na vulnerabilidade imunoldgica do sujeito,
assim como a utilizagéo de recursos prejudiciais como forma de enfrentamento das situagoes
(uso de substéncias, méa alimentacdo etc), o que também acaba por repercutir na satde (Calvetti
etal., 2017).

Isso posto, hd algumas consideracGes importantes até 0 momento: 1) a maioria dos
participantes desta pesquisa percebe e faz uma associagdo entre 0s aspectos emocionais e 0
curso da doenca, conforme apontado na subcategoria anterior; 2) ha uma dificuldade na
expressdo de afetos; 3) ha, entretanto, uma verbalizacdo sobre essa dificuldade. Ou seja, esta
subcategoria reforca a anterior no sentido de que o que se observa € que ha uma dificuldade de
expressdo ou manejo dos afetos, mas que as caracteristicas apresentadas diferem do que
geralmente é considerado como tipico em pacientes com perfil alexitimico. Nesse sentido, é
importante retomar a discusséo de Rodrigues et al. (2014) e Kojima (2012), que apontaram que
a alexitimia tem se tornado um termo muitas vezes elastico e impreciso, sugerindo um
funcionamento mental a partir do diagnéstico da doenca e ndo por meio de uma avaliagcdo
individualizada da dinamica psicoldgica do paciente.

Por essa razdo, endossa-se 0 pensamento de que a alexitimia tem sido um constructo
mal definido, que pode ser til para orientar investigacdes clinicas como uma hipotese de
trabalho, mas ndo como uma categoria etioldgica pré-determinada. E crucial que seja
estabelecida, nesse sentido, uma diferenciacdo entre uma dificuldade de expressao, por um lado,
e uma notavel dificuldade de acesso, identificacdo, diferenciacdo e expressdo de estados
emocionais. Por essa razdo, Rodrigues et al. (2014, p. 146) sinalizaram que ndo parece nitido o

uso do conceito “se esses pacientes reconhecem suas emocdes, mas apresentam dificuldades
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em expressa-las verbalmente, ou simplesmente ndo conseguem reconhecer esses sinais de seus
corpos”.

Além disso, é importante ressaltar que a maioria dos estudos referentes a alexitimia
utilizam instrumentos em uma abordagem exclusivamente quantitativa (Innamorati et al., 2016;
Korkoliakou et al., 2014; Kuty-Pachecka & Stefanska, 2014; Larsen et al., 2017; Palareti et al.,
2016; Talamonti et al., 2017), que pode ser util em fornecer dados objetivamente e de maneira
mais rapida, mas que perde elementos que poderiam ser fornecidos por meio de um olhar clinico
ou qualitativo. Assim, € preciso ressaltar que o processo de expressao dos afetos e da vida intima
pode demandar tempo e vinculo e que uma avaliacdo oriunda apenas de instrumentos ou
escalas, portanto, possui maior chance de perder elementos importantes se for realizada sem
considerar aspectos que podem ser manifestados a partir de uma conversa/entrevista/anamnese.

Alguns participantes apontam a necessidade dessa vinculagdo ou de uma relagéo de
confianga para se expressarem e, por essa razdo, € importante mencionar a possibilidade de
vergonha/constrangimento em se falar dos proprios sentimentos para profissionais de salde, o
fato de que o paciente pode aguardar as perguntas para poder dizer algo ou mesmo procurar
falar sobre assuntos mais direcionados a doenca julgando que € isso que 0 médico quer ouvir
(Rodrigues et al., 2014). Isso ndo € algo exclusivo de pacientes com doencas cutaneas, mas
sinaliza uma vivéncia que é também dessa populacdo. E possivel observar esse aspecto,
inclusive, em trechos da entrevista que sinalizam o uso do termo “doutora” a pesquisadora (que
podem antever a sensacdo de uma hierarquia) ou a percep¢do da menor ou maior proximidade
fisica dos profissionais como algo sugestivo do interesse dos profissionais em suas demandas.

A. N. Silva et al. (2013) sugeriram que, por essa razdo, mais importante que usar
instrumentos formais para a avaliagdo, é desenvolver a sensibilidade para indicadores
emocionais que possam sugerir a presenca de alexitimia, assim como o desenvolvimento de

estudos de metodologia qualitativa e natureza exploratéria que possam tornar mais
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compreensivel essa dimensdo. E fato que alguns pacientes apresentam maior ou menor
facilidade e disponibilidade emocional para essa percepgéo e, principalmente, para a relagdo
com 0 que esses afetos despertam. Apesar disso, considerou-se notdvel a expressdo e
envolvimento da maioria dos participantes no processo dessa pesquisa.

Para elucidar esse ponto, ressalta-se que apesar da dificuldade inicial de alguns, muitos
se engajaram no exercicio de falar de suas proprias historias, sendo muitas entrevistas,
inclusive, extensas e carregadas de conteudos emocionais, como se pode inferir a partir dos
trechos apresentados neste trabalho. A maioria dos participantes se mostrou disposta a falar e
apresentou curiosidade e interesse em relacdo a possibilidade de atendimento ou
encaminhamento psicoldgico subsequente, citando desejo em relagdo a um espaco de escuta no
qual pudessem compartilhar suas demandas com maior frequéncia.

Pensando nesse aspecto, € relevante a discussdo e sugestdo de que talvez o que esteja
em questdo ndo é apenas a capacidade desses pacientes de estarem em contato com seus
aspectos emocionais, mas também o acesso e a disponibilidade de espagos para que isso seja
possivel ou facilitado. Uma ponderacdo necessaria, portanto, € a necessidade de que servicos
de dermatologia possam disponibilizar atendimentos multiprofissionais e que possam ter em
seu corpo clinico profissionais psic6logos para a oferta de escuta qualificada a essas demandas,
além, é claro, de psiquiatras, assistentes sociais, dentre outros profissionais geralmente
indicados para que se componha um atendimento orientado a Psicodermatologia (Bewley et al.,
2014).

Para exemplificar, tem-se como possibilidades de ferramentas de cuidado psicoldgico o
acompanhamento na modalidade de psicoterapia, psicoterapia breve (PB), grupos
psicoeducativos ou de apoio, promogéo de estratégias de regulacdo de estresse (relaxamento,
meditacdo, biofeedback), ferramentas que possibilitem e facilitem a producdo simbolica e

expressdo de emog@es (instrumentos projetivos, recursos artisticos), intervengdes educativas,
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entre outros (Colaianni & Poot, 2016; Fordham et al, 2015; Ludwig, 2006; Mdiller et al., 2001,
Silva & Miiller, 2007; A. Silva et al. 2011; L. M. Silva et al., 2013). Estratégias que envolvam
familias também podem ser pensadas por meio de intervengdes sistémicas (Brito & Pereira,
2012), principalmente considerando que temas relacionados a familia foram os de maior
prevaléncia nessa e em outras amostras.

Os atendimentos podem ser organizados, por exemplo, de acordo com tipos de doengas.
Embora determinados aspectos possam ser comuns a todas, posto que envolvem a exposicao
da pele, ha disparidades no sentido dos aspectos fisicos, psicoldgicos e sociais implicados a
cada uma. Com o estabelecimento de uma oferta de cuidados psicoldgicos, é possivel pensar
em modelos de triagens psicoldgicas, ja na admissdo, que possam orientar para a necessidade
de um cuidado fornecido por meio de consultas individuais ou grupais. Entende-se que essas
questdes vao depender do formato do servico e do quantitativo de profissionais
disponibilizados. Em uma perspectiva de atendimento individual, um modelo orientado a
Psicoterapia Breve pode ser interessante de maneira semelhante em relagdo ao atendimento de
outras condicOes cronicas. Entretanto, dado o baixo quantitativo de profissionais nos servicos,
em muitos casos, pode ser interessante a adocéo de intervencgdes grupais.

O ambulatério onde a pesquisa foi realizada dispde de grupos psicoeducativos para
pacientes com alopecia areata, sendo dois dos participantes da pesquisa também participantes
do grupo. Ambos o descreveram como um espaco de importantes trocas, principalmente
considerando que a condicdo é desconhecida por muitos até 0 momento de sua manifestacgéo.
Como pesquisadora, foi possivel a participacdo em um desses momentos a partir do convite da
psicologa responsavel, o que foi uma vivéncia bastante relevante. Nos encontros, varios temas
sdo trabalhados ao longo do ano, envolvendo desde informacGes especificas sobre a condicao

da alopecia, fornecidas pela médica dermatologista responsavel pelo ambulatério de cabelos,
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até discussdes e reflexbes sobre temas de cunho psicossocial que sdo direcionadas pela
psicéloga e pela médica em conjunto.

Alguns participantes tambeém citaram experiéncias de trocas com outros pacientes na
sala de espera antes das consultas, o que reforca o beneficio de um espaco de compartilhamento
de experiéncias e de informacGes. Além do que ja foi mencionado, o0 grupo, como recurso
terapéutico, pode ser Util no sentido de atender a uma maior demanda de pacientes e também
como uma possibilidade de uma “triagem” informal, ou Seja, para apontar casos que necessitem
de acompanhamento mais individualizado ou aprofundado. Assim, embora as questdes de
imagem estejam presentes em muitos dos pacientes com afeccdes dermatoldgicas (0 que
poderia limitar a participacéo pelo receio da exposi¢cdo em grupo), o fato de estar em um espacgo
com semelhantes e de haver reciprocidade nas trocas pode ser algo que torna o grupo proficuo
desde a entrada do paciente no servigo, resguardadas, naturalmente, preferéncias e
especificidades de cada participante.

Algumas estratégias também podem ser sugeridas e facilitadas diretamente no primeiro
contato em consulta com o médico dermatologista, como conversar com 0 paciente sobre
expectativas em relagdo ao tratamento, auxilid-lo a eleger formas de explicar seus sintomas aos
outros (Tuckman, 2017), o uso de recursos estéticos como forma de camuflagem de aspectos
que tragam incbmodo ou constrangimento (Levy & Emer, 2012) e também o uso de estratégias
gue aumentem a adesdo aos tratamentos, que podem ser abandonados por varias razfes
(Yélamos et al., 2015). Para além dessas intervenc¢des, uma fundamental relacdo estabelecida
entre médico e paciente, alicercada na constru¢do de vinculo e utilizando-se de recursos ja
tipicos a area, como anamnese, por exemplo, pode ser util ao trazer diferentes fatores
psicossociais que sdo de relevancia a dindmica emocional do paciente.

Experiéncias em diferentes realidades podem ser interessantes para orientar servigos e

profissionais. Aguilar-Duran et al. (2014), por exemplo, relataram etapas necessarias na criacdo
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de um servico de Psicodermatologia no Reino Unido, sendo discutido que as consultas tendem
a ser mais longas e envolver mais membros da equipe, mas que o custo total tende a permanecer
menor do que se esses pacientes fossem atendidos em um servigo geral de dermatologia ou em
espacos difusos da comunidade. Zhou et al. (2018), por sua vez, discutem aspectos que
envolvem diferentes tipos de servigos existentes: atendimentos conjuntos ou separados entre 0s
profissionais, ferramentas de avaliagdo e intervencdo, tempo de consulta etc. Essas
caracteristicas dependem, conforme ja mencionado, do objetivo a ser alcangado, do formato do
servigo e quantitativo/disponibilidade de profissionais.

No Brasil, Muller et al. (2001) descrevem o Programa de Residéncia Integrada em Salde
da Escola de Saude Publica do Estado do Rio Grande do Sul, que abarca a area de Dermatologia
Sanitaria. Nesse caso, residentes das areas de medicina, enfermagem e psicologia atuam
também no Ambulatério de Psicodermatoses atendendo pacientes portadores de vitiligo,
psoriase, dermatite atopica, alopecia e outras doencas. Os pacientes sdo encaminhados por
médicos dermatologistas e passam por entrevistas de triagem psicoldgica para encaminhamento
a atendimentos grupais ou individuais. Outras instituicdes, principalmente publicas, também
incluem atencgdo psicoldgica na rede de cuidados. H4, entretanto, uma escassez de relatos
formais sobre a organizacdo e constituicdo desses servigos, o que dificulta o conhecimento
sobre a realidade prética da area.

A oferta desse cuidado é de extrema relevancia e, conforme alguns estudos vem
apontando (Muller & Ramos, 2004), ha indicativos de melhora na qualidade de vida e também
dos sintomas cutdneos em pacientes que passam por tratamento médico e psicoldgico
concomitante em comparagdo com aqueles que passam por tratamento exclusivamente médico.
Por essa razdo, Shah e Bewley (2014) assinalam que o apoio psicolégico em servigos de
dermatologia pode promover a conexao entre a mente e a pele e constituir um “padrao-ouro”

no cuidado ao promover uma abordagem mais holistica.
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Entende-se que a oferta desse tipo de ateng@o pode diminuir a probabilidade de uma
expressdo corporal adoecida, uma vez que recursos e intervengdes podem estar disponiveis no
rol de cuidados ofertados em diferentes momentos do processo de adoecimento. Em suma, €
crucial e urgente que se compreenda o beneficio de um enfoque amplo e abrangente na
constituicdo dos servicos disponibilizados a esses pacientes, uma vez que, como se pode
observar a partir dessa pesquisa, fortes componentes psiquicos podem estar envolvidos em

todas as fases do adoecimento.
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CONSIDERACOES FINAIS

Apesar de muitos avancos terem ocorrido na forma de tratar doencas cutaneas, a
influéncia dos aspectos psicoldgicos ainda é um desafio aos cuidados em saude. Essa
dificuldade implica e afeta diretamente o trabalho de profissionais em suas atividades
institucionais ou clinicas. Compreender bem essa relagdo € uma necessidade imperativa, uma
vez que a base de uma estratégia bem-sucedida em relacéo as doencas de pele € a elucidagéo
dos varios fatores que levam ao seu inicio, curso e processo de possivel remissdo (Harth et al.,
2009).

De maneira geral, observou-se que as dimensdes de estresse, ansiedade e depressdo
organizaram-se de maneira moderadamente difusa entre as trés doencas, com caracteristicas
sobrepostas entre elas. Apesar disso, a média dos escores em torno de 20 apontou para a
necessidade de reconhecimento do sofrimento em relacdo a essa populacdo e
investigacOes/intervencdes subsequentes. Com relacdo a alexitimia, observou-se uma
predominancia de pacientes alexitimicos segundo a TAS-26 (79%); e uma menor frequéncia de
acordo com a OAS (50%). Além disso, a analise correlacional indicou uma correlacdo entre 0s
participantes com vitiligo e o escore TAS-26, sugerindo que a ocorréncia do escore de alexitimia
€ menor se o0 paciente possui vitiligo.

Os aspectos psicoldgicos evidenciados nessa pesquisa demonstraram estar presentes em
fases distintas do processo de adoecimento, do periodo anterior da doenga, como condicdes
adversas no contexto de surgimento da enfermidade ou na infancia/adolescéncia; até 0 momento
atual, com o impacto advindo das limitagdes e repercussdes psicossociais de cada uma. Cumpre
ressaltar o papel principalmente do estresse nas vivéncias anteriores a eclosdo ou
desenvolvimento das enfermidades. Na maioria dos casos, a fonte de estresse esteve voltada a
conflitos concomitantes em mais de uma esfera (familiar e laboral, por exemplo) ou eventos

estressantes de duracdo prolongada. Por essa razdo, ressalta-se a atencdo que pode ser
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direcionada a eventos estressores considerando tanto sua dimensdo temporal (estresse
cronico/longitudinal) como relacionada & acumulacdo e sobrecarga de atividades e funces
concomitantes.

Ap0s o0 adoecimento, a ansiedade e depressdo aparecem como fatores de maior énfase,
entendendo-se o papel das experiéncias de preconceito, estigma e limitagdes advindas do
adoecimento e o impacto subsequente relacionado a autoimagem, autoestima e autoconfianca.
Nesse sentido, muitos participantes mencionam o receio em expor a pele e sofrer rejeicao social,
sendo antecipadas reacGes de sofrimento perante essas situacdes. Ainda com relacdo a
ansiedade e depressao, foram observadas poucas diferencas no que tange o nivel de ansiedade
e/ou depresséo entre as doencas, mas que podem variar conforme o tempo da doenga, local
exposto e caracteristicas intrinsecas de cada uma (sintomas fisicos associados de desconforto,
dor ou coceira, por exemplo).

Os apontamentos oriundos da entrevista permitiram uma analise sobre a expressdo e
percepcao dos afetos de uma maneira a se distanciar da nogdo classica de alexitimia, sendo
sugerida mais uma dificuldade na regulacdo da emocéo do que uma dificuldade ou inabilidade
na identificacdo e reconhecimento desses afetos. Nesse sentido, sugere-se uma ampliacéo ou
reconfiguracdo do termo, que se mostra Util enquanto direcionamento e hipotese clinica, mas
ndo como categoria etiolégica pré-definida. Além disso, ressalta-se a necessidade de se
considerar a dimensdo da alexitimia a partir de sua relacdo com a ansiedade e depressao,
apontada em outros estudos, que sugerem considera-la ndo como um traco estavel, mas como
consequéncia de uma situacdo crénica de estresse.

Avaliou-se por meio do trabalho de revisdo que poucos estudos se debrugam sobre a
relacdo entre aspectos emocionais e as doencas cutaneas, especialmente considerando seu papel
na manifestacdo/desenvolvimento da doenca, e também a percepcdo dos participantes acerca

dessa influéncia. Este estudo trouxe aproximagdes nesse sentido, entretanto, € necessario
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relembrar que ao falar desses fatores, diz-se de uma suscetibilidade, e ndo de uma relagéo causal
entre essas vivéncias e 0 adoecimento. 1sso é importante de ser reforcado para que nao se
esqueca que a relacdo saude/doenca é multidimensional, isto é, envolve uma cadeia de fatores
associada a caracteristicas genéticas, alimentares, ambientais (poluicéo, clima etc). A partir
disso, chama-se a atencdo para um grande risco, ao se trabalhar com o campo das manifesta¢oes
corporais do sofrimento psiquico, de implicar culpabilizagdo e estigmatizacdo associadas a
compreensdo da doenca, no sentido de se entender que a ocorréncia do adoecimento € resposta
a uma incapacidade de lidar com emog6es e sentimentos.

Estresse, ansiedade e tristeza, assim como nossa relagdo com as palavras (ou a falta
delas) fazem parte da vivéncia humana, devendo haver cuidado para ndo estigmatizar ainda
mais os pacientes que padecem dessas condigdes. E importante, entretanto, estarmos atentos
aos aspectos envolvidos na vida subjetiva do paciente, compreendendo fatores de
vulnerabilidade como aspectos que podem ser favordveis para um maior sofrimento ou maior
suscetibilidade ao adoecimento. E necessério, portanto, atentar-se sempre a intensidade e
frequéncia dos sintomas, além dos aspectos gerais que envolvem o surgimento de uma
manifestacdo cutanea (se hd evento potencialmente estressor, tipo de evento, etapa do
desenvolvimento, contexto, rede de apoio, tipo de manifestagdo cutdnea — mais ou menos
visivel, crbnica, infecciosa, limitante etc).

Além disso, deve-se levar em conta também a maneira de lidar elegida pelo paciente
com relacdo a doenca, o que depende de muitos aspectos singulares, como estudado e apontado
porJ. D. T. Silvaet al. (2006). Esse delineamento é importante uma vez que cada situacao exige
uma abordagem diferente com relacéo a intervencao e tratamento. Compreendendo as vivéncias
gue podem auxiliar no desencadeamento ou curso, torna-se mais facil pensar em estratégias que

possam ser Uteis. Ou seja, quanto mais se identifica, compreende e se trabalha em cima desses
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fatores, compreendendo gatilhos e aspectos de maior incomodo (que sdo diferentes para cada
pessoa), maior a probabilidade de se lidar com esses acometimentos.

A associacdo entre aspectos psicoldgicos e a dermatologia ja é tema sinalizado dentro
da literatura médica, constando a Psicodermatologia em livros, manuais e materiais de
referéncia, mas muitos impasses ainda se fazem presentes no que tange o melhor
direcionamento e cuidado sobre essas questdes. Por mais que haja interesse sobre a vida
emocional de um paciente, os médicos dermatologistas muitas vezes ndo possuem o tempo
disponivel em consulta e o preparo para lidar e manejar questdes que envolvem esses aspectos.
Vale relembrar que consultas, especialmente em instituicbes publicas de saude, tendem muitas
vezes a ser rapidas por conta da alta demanda dos servicos; e que questdes relacionadas a vida
subjetiva demandam, além da disponibilidade temporal, ferramentas especificas no que se
refere ao processo de investigacdo e acompanhamento.

Por essa razéo, sugere-se por meio do presente trabalho a maior insergéo de profissionais
psicologos nos espacos clinicos de dermatologia, onde seja possivel uma atuacdo
interdisciplinar e atividades psicolégicas especificas orientadas a pacientes e familiares. Indica-
se também um preparo e uma capacitacdo direcionada de maneira especifica aos profissionais
médicos, como aulas, cursos ou oficinas em que seja possivel trabalhar aspectos béasicos
relacionados a avaliacdo, identificacdo e manejo dos aspectos emocionais dos pacientes que
chegam as consultas. Entende-se que a capacidade desse manejo € fundamental para casos mais
simples e também para que possa ser realizada uma orienta¢do ou encaminhamento adequado
para profissionais do campo psicoldgico.

Esses dois direcionamentos, tanto de um olhar multiprofissional como de uma
instrumentalizagdo profissional do médico dermatologista, podem ser relevantes no sentido de
atuar sobre uma ampla gama de questfes: impacto do diagndstico, lida com a doenga, questdes

de estigma, preconceito, limita¢des, autoestima, expressao de sentimentos, além de fatores que
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podem atuar como predisponentes para uma remissio ou agravamento da doenca. E necessario
considerar que todas as doengas aqui descritas sdo de carater crénico, sem cura, que exigem
cuidado direcionado ao controle muitas vezes por toda a vida. A prestacdo e o estabelecimento
de servicos de Psicodermatologia ainda é algo incipiente e esporadico em todo mundo, mas
com evidéncias de que traz melhores direcionamentos e resultados mais satisfatorios a todos os
envolvidos nesse processo (Marshall et al., 2016).

Cumpre ressaltar, ainda, uma dificuldade no que tange o0 acesso a materiais orientados
a Psicodermatologia em lingua portuguesa. Além da escassez de producao de materiais tedricos
como artigos, conforme discutido no segundo capitulo, h& poucos relatos sobre a constituicéo
prética desse tipo de servico. Ademais, a maior parte dos livros sobre o assunto séo de autores
estrangeiros e ndo sdo traduzidos para o portugués, sendo relevante destacar que o livro
“Psicodermatologia — Pele, mente e emogdes” (2015), de Roberto Azambuja, Tania Nely
Rocha, Luciana Archetti Conrado e Mércia dos Santos Senra, Unico no Brasil orientado a essa
tematica de maneira abrangente, teve edicdo esgotada e ndo obteve reedicdo pela Sociedade
Brasileira de Dermatologia até 0 momento.

Com relacdo as escalas, observou-se a importancia da DASS-21, TAS-26 e OAS para
avaliacdo dos sintomas. Em um contexto clinico, sugere-se especialmente o uso da DASS-21
como uma possibilidade para a triagem de estresse, ansiedade e depressdo dos pacientes, tanto
por sua rapida aplicabilidade como por abarcar trés constructos simultaneamente e por conter
perguntas de facil compreensdo. Ademais, as perguntas trouxeram em muitos casos um
processo de reflexdo nos participantes sobre suas vivéncias, podendo também ser um
instrumento facilitador da discusséo entre profissional e paciente. Ressalta-se, entretanto, que
a escala € direcionada a sintomas vivenciados nas duas Ultimas semanas, 0 que demanda uma

avaliacdo complementar direcionada tanto a histéria de vida do paciente como uma avaliagéo
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continua em outras consultas (considerando que muitos pacientes fazem acompanhamento
mensal, trimestral ou mesmo semestral e anual).

Com relagdo a TAS-26, observou-se dificuldade na compreensdo de alguns itens,
conforme mencionado anteriormente, além de uma maior demanda de tempo para reflexdo
antes das respostas. Nesse sentido, € conveniente apontar que seu uso pode ser interessante a
prética clinica, mas que uma relacdo pautada principalmente no vinculo entre profissional-
paciente pode também trazer elementos relativos a alexitimia e expressao do paciente; e que
aspectos similares podem ser colhidos por meio de um roteiro de entrevista e/ou anamnese,
baseado principalmente na relagéo de confianca entre profissional/paciente. Seu uso, assim, ndo
é imprescindivel e pode até mesmo ser questionado, considerando a divergéncia obtida entre as
fontes da escala e do Roteiro de Entrevista. Com relagdo a OAS, considera-se que ela pode ser
bastante Gtil ao profissional e também sinalizar aspectos pertinentes em relacdo a observacdo
sobre 0 modo de expressdo do paciente. Para ambas, portanto, considera-se um carater
complementar de avaliagdo.

Esse estudo implica algumas limitacbes. Em primeiro lugar, ressalta-se o nimero
limitado de participantes (que foi menor que o pretendido em vista da interrupgédo da coleta de
dados, por conta da pandemia de COVID-19). Além disso, importantes eventos e situaces
podem ndo ter sido mencionados no momento da entrevista por algumas razdes: 1) por ndo
terem sido recordados; 2) por ndo terem sido considerados como relevantes; 3) ou, ainda, pelo
desejo em ndo compartilhar questbes desse género com a pesquisadora, 0 que pode ter
contribuido para maior ou menor apontamento de questdes ao longo do processo de entrevista.
Também é pertinente considerar que o tempo de diagndstico e de tratamento de cada paciente
pode contribuir para distintas percepc¢des sobre 0s processos vividos, o que traz variabilidade

no sentido da estabilidade do quadro e da lida com ele.
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A partir disso, sugere-se direcionamentos para pesquisas futuras. Em primeiro lugar,
considera-se a relevancia de estudos que se debrucem sobre possibilidades de intervengéo nesse
contexto, tanto direcionadas aos pacientes como também aos familiares e aos proprios médicos
dermatologistas. E importante, nesse sentido, uma avaliagdo sobre a eficacia dessas
intervencgdes. Além disso, considera-se relevante o aprofundamento no que se refere aos modos
de enfrentamento dos pacientes, considerando que mais importante do que o estressor vivido, é
a maneira como se responde a ele. Importante salientar, ainda, o beneficio de estudos
longitudinais e daqueles que considerem diferencas entre os ciclos vitais e etapas do

desenvolvimento.
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ANEXO 1 - AUTORIZACOES DOS COMITES DE ETICA EM PESQUISA

UNB - INSTITUTO DE
CIENCIAS HUMANAS E Wﬂv
SOCIAIS DA UNIVERSIDADE

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Aspeclos psicologicos de pacientes com doengas de pele
Pesquisador: THAIS KRISTINE MILHORIM

Area Tematica:

Versado: 1

CAAE: 15396519.0.0000.5540

Instituigao Proponente: Instituto de Psicologia - UNB

Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.527.101

Apresentagao do Projeto:

Trata-se do projeto de pesquisa de disseriacao, intitulado Aspectoes psicolégicos de pacientes com doengas
de pele, de autoria da pesquisadora Thals Kristine Milhorim, sob a orientagao da Professora Dra Tereza
Cristina Cavalcanti de Aradjo, do

Programa de Pés-Graduagao em Psicolegia Clinica e Cultura, do Departamento de Psicologia Clinica
(IP/UnB), com financiamento proprio.

Objetivo da Pesquisa:

Com apoio na hipdtese de que os aspectos psicoldgicos estejam intimamente relacionados & eclosdo efou
curso de adoecimentos observados, embora ndo esteja claro a Influéncia de cada um dos constructos
abordados (ansiedade, depressao, estresse e alexitimia),a pesquisadora formulou os seguintes objetivos:
Obletive Primario:

Identificar, analisar @ compreender a presenca de aspectos psicologicos em pacientes atendidos em uma
unidade de tratamento.

Objetivos Secundarios:

- Caracterizar e delinear o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes cbservados: - Investigar e analisar
aspectos psicolégicos (estresse, ansiedade, depresséo e alexitimia) relacionados a pacientes que chegam a
unidade; - Compreender como esses aspeclos esldo relacionados a eclosdo e ao curso/evolugdo de um
adoecimento nos pacientes observados.

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Hordrio de

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.910-300
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-1592 E-mail; cap_cha@@unb.be
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Cantinuagdo do Parecer: 3.527.101

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadera entende que ha um risco minime com relagdo a participagio na pesquisa, podendo
caracterizar-se como incomodo/desconforto em relagdo 3 mobilizagdo

de conteddos emocionais ao longo da entrevista semi-estruturada, que pode evocar aspectos dificeis da
vida pessoal do paciente. Ressalta-se que em caso de ocorréncia de adversidades nesse processo, havera
condigoes de propiciar medidas de suporte imediato, conforme orientagdo do Cadigo de Etica Profissional
do Psicélogo Brasileiro, do Conselho Federal de Psicologia de 2005. Declara-se, ainda, conhecimento e
consonancia com a Resolugio n® 466, de 12 de dezembro de 2012, complementada pela Resolugdo n® 510,
de 07/04/2016, do Conselho Nacional de Saide, que orienta sobre as pesquisas com seres humanos.
Beneficios:

Inclui-se como beneficio em relagao a participagdo na pesquisa a possibilidade de uma escula qualificada e
profissional, assim como a possibilidade do sujeito refletir e reelaborar psicologicamente os conteliidos
abordados - podendo ter a entrevista, assim, um cardter terapéutlico. Além disso.considera-se como
beneficio a devolutiva das avaliages e andlises a todos os participantes de forma individual, assim como &
instituigéoe, per meio de um encontro no qual pederdo ser passades os dados gerais da investigagao,

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O estudo caracteriza-se como transversal e clinico-qualitativo (busca dos dados no setting natural); 2)
Campo de Investigagdo: Propoe-se que a pesquisa tenha como campo de investigagao o Ambulatério de
Dermatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias (HCUFG/EBSERH). O servigo
atende paclentes com diversos tipos de adoecimentos dermatolégicos, e conta, além de um ambulatério
geral, com

ambulatérios especificos de Psoriase, Dermatite Atdpica, Vitiligo e Cabelo. A pesquisadora féz uma previsao
de 30 usudrios de ambos os sexos, com diversos diagnosticos clinicos dermatolégicos, e que tenham acima
de 18 anos, para serem entrevistados. Como Critério de Inclus3o na pesquisa, a pesquisadora apontou: 1)
Usuarios atendidos pelos profissionais da unidade que tiverem diagnéstice clinico médico elucidado de
afecgdes dermatologicas; 2) Usudrios que compreenderem os objelivos do estude e que assinarem o Termo
de Consentimento Livre & Esclarecido (TCLE).

Critério de Exclusao: - Usuarios que apresentem alteragdes de consciéncia, de linguagem elou de
pensamento.

Endereco: CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Hordro de

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.910-300
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-1592 E-mail: cep_chs@Eunb.be
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Caontinuagdo do Parecer: 3.527.101

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

A pesquisadora postou na plataforma os seguintes documentos:-Carta de encaminhamento; folha de rosto;
CV lattes de pesquisador, auxiliar de pesquisa e orientadora; cronograma atualizado, com inicio da coleta
de dados em 02/09/2019; Declaragao de coparticipacao{(UFG/EBSERH);termo de responsabilidade de
Coparticipante (UFG/EBSERH);aceite institucional (parecer do Chefe de Unidade-HC-UFG),orgamento;
termo de aulorizagdo de projeto de pesquisa;autorizagdo de manuseio de prontuarios médico-
dermatoldgicos; 5 instrumentos de pesquisa; TCLE completo e detalhado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:
Diante do exposto, considerande que a pesquisadora atendeu as exigéncias do CEP CHS, o presente
parecer é favordvel & aprovagdo do projeto.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagao
Informacides Basicas|PB_INFORMAGOES BASICAS DO P | 07/06/2019 Aceito
|do Projeto ROJETO 1343223 pdf 17:46:23
TCLE / Termos de | TCLE.docx 07/06/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
Assentimento / 17:45:14 |MILHORIM
Justificativa de
L Ausincia
Cronograma Cronograma.pdf 07/06/2019 | THAIS KRISTINE Aceite
17:45:06 IMILHORIM
QOutros Carta_Revisao_Etica.pdf 07/06/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
17:39:53 IMILHORIM
Projeto Detalhado / | Projeto_de_Pesquisa.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
Brochura 11:48:03 |MILHORIM
nvestigador
Outros Curriculo_Membro_Pesquisa.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:42  IMILHORIM
Outros Curriculo_Orientador.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:24 IMILHORIM
Outros Curriculo_Pesquisador_Principal pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:01 IMILHORIM
Qutros Instrumento5.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:35 |MILHORIM
Outros Instrumented. docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:23 |MILHORIM
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Outres Instrumento3.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:11__|MILHORIM
Outres Instrumento2.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:01 MILHORIM
QOutros Instrumento1.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceite
11:42:45 IMILHORIM
Outres Termo_Responsabilidade_Compromissey 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceite
Pesquisador.pdf 11:40:38 IMILHORIM
Outros Terme_Concordancia_Instituicac_Co_P | 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
articipante.pdf 11:39:58 IMILHORIM
Outros Parecer_Chefe_Unidade HC UFG.pdf | 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:38:54 IMILHORIM
Outros Manuseio_Prontuario,pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:38:22 IMILHORIM
Outros Autorizacac_GEP.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:37:11 _|MILHORIM
Orgamento Orcamento.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:35:50 _|IMILHORIM
Dedlaragao de Carta_de_Encaminhamento.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
P i 11:34:08 IMILHORIM
Dedlaragao de Dedlaracao_Infraestrutura.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
Instituigdo e 11;32:48 |MILHORIM
lura
Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:10:22  |MILHORIM
Situacéo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreclacdo da CONEP:
Nao

BRASILIA, 22 de Agosto de 2019

Assinado por:

Erica Quinaglia Silva

(Coordenador(a))
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'PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

>

Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Aspaclos psicologicos de pacientes com doengas de pele
Pesquisador: THAIS KRISTINE MILHORIM

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 15396519.0.3001.5078

Instituigdo Proponente: Hospital das Clinicas Universidade Federal de Goias - GO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.726.465

Apresentagao do Projeto:
Versao 2

O estresse, a ansiedade e a depressao podem repercutir na eclosio efou curso de muitos adoecimentos
corporals. Essas questées pedem se manifestar, por exemplo, em doengas dermatolégicas, uma vez que a
pele & um orgao que possibilita tanto a captagdo de informagoes do meio como a expressao e comunicagdo
de emogoes e sentimentos. Apesar disso, poucos 530 0s estudes centrades na compreensao dessas
manifestages - sob o viés psicolégico e dentro realidade do servigo publico de sadde brasileiro. O objetivo
desse trabalho & identificar, analisar @ compreender a presencga de aspectos psicoldgicos de pacientes em
uma unidade de tratamento dermatoldgico. Trata-se de um estudo transversal e dinico-qualitativo. Pretende-
se entravistar 30 usuarios de ambos 0s sexos, com diversos diagnosticos clinicos dermalolagicos, e que
tenham acima de 18 anos. Propde-se que a pesquisa seja realizada no Ambulatério de Dermatologia do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias (HC-UFG/EBSERH), que atende pacientes com
diversos tipos de adoecimentos cutansos. Como instrumentos, sera utilizade o Questionario
Sociodemografico e de Informacées Clinicas, Roteire de Entrevista Psicossomatica Semiestruturada,
Toronto Alexithymia Scale (TAS), Observer Alexithymia Scale (OAS) e a Depression, Anxiety and Stress
Scale (DASS-21). A analise dos dados sera realizada de acordo com a Analise Tematica de Contedido, de
Laurence Bardin, A pesquisa

Endereco:  1* Avanida s/n® - Hospital das Clinicas/UFG - 1° Ander - Unidade de Pesquise Clinica

Bairro: St Leste Universitano CEP: 74 605020
UF: GO Municipio: GOIANA
Telefone: (62)3269-8338 Fax: (62)3269-3426 E-mail:  caphcufgdlyshoo.com br
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sera realizada em consenancia com a Resolugdo 466, de 12 de dezembro de 2012,
complementada pela Resolugao n® 510, de 07/04/2016, do Conselho Nacional de Salde, que orienta sobre
as pesquisas com seres humanos,

Objetivo da Pesquisa:

Hipdtese:

Supde-se que aspectos psicoldgicos estejam inimamente relaclonados a eclosdo efou curso de
adoecimentos chservados, embora nao esteja claro de que maneira e a partir de qual influéncia de cada um
dos constructos abordados (ansiedade, depressio, estresse e alexitimia),

Objetive Primario:

Identificar, analisar e compreender a presenca de aspectos psicolégicos em pacientes atendidos em uma
unidade de tratamento dermatolégico.

Objetivo Secundario;

- Caraclerizar e delinear o perfil sociodemografico e clinico dos pacienles observados; - Invesligar e analisar
aspectos psicolégicos (estresse,

ansledade, depressio e alexitimia) relacionados a pacientes que chegam 4 unidade; - Compreender como
esses aspectos estdo relacionados a eclosdo e ao curso/evolugdo de um adoecimento nos pacientes
observados.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Considera-se risco minimo com relagao a participa¢io na pesquisa, podendo caracterizar-se como
incomodo/desconforto em relagao a mobilizagdo de conteddos emocionais ao longo da entrevista semi-
estruturada, que pode evocar aspectos dificeis da vida pessoal do paciente, Ressalta-se que em caso de
ocorréncia de adversidades nesse processo, havera condigoes de propiciar medidas de suporte imediato,
conforme orientagao do Cédigo de Etica Profissional do Psicélogo Brasileiro, do Conselho Federal de
Psicologia de 2005. Declara-se, ainda, conhecimento e consonancia

com a Resolucdo n® 466, de 12 de dezembro de 2012, complementada pela Resolugdo n® 510, de
07/04/2016, do Conselho Nacicnal de Sadde, que orienta sobre as pesquisas com seres humanos,

Beneficios:

Endereco: 1* Avanida s/n® - Hospatal das Clincas/UFG - 1° Ander - Unidade de Pesquise Clinica

Bairro: St Leste Univarsitano CEP: 74 605-020
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Telefone: (62)3259-3338 Fax: {62)3269-3426 E-mail; caphcutgyshoo.com br

Pisyres 02 ¢u 06

158



“UFG - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA UNIVERSIDADE Wm
FEDERAL DE GOIAS
Cantinuagdo do Parecer: 3.725 466

Inclui-se comoe beneficic em relagdo 2 participacdo na pesquisa a possibilidade de uma escuta qualificada e
profissional, assim como a possibilidade do sujeito refletir e reelaborar psicologicamente os conteddos
abordados - podendo ter a entrevista, assim, um carater terapéutico. Além disso, considera-se como
beneficio a devolutiva das avallagdes e anélises a todos os participantes de forma Individual, assim como &
institui¢do, por meio de um encontro no qual poderdo ser passados os dados gerais da investigagao.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa apresenta relevancia e a pesquisadora apresenta condigdes, bem como, 0 ambiente & favorave!
a execugdo.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Segue a Resolugdo 466/2012

Recomendacées:

ok

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:
Resposta as Pendéncia:

1. Solicitagdo "Na linha 12 ha uma interrupgdo abrupta® Preencheu-se o restante da frase com as
Informagdes faltantes, de acordo com a orlentagéo. Pela edigio de outros aspectos solicitados ao longo
texto, entretanto, alterou-se a numeragao da linha em questao. (OK)

1. Solicitag@o 2: "Assegurar o atendimento imediato e gratuite ac participante da pesquisa, caso houver
qualsquer tipos de desconforto em decorréncia da pesquisa®. Trecho corrigido: “Considera-se que ha um
risco minimao, relativo ao incomodo de conversar sobre temas e siluagdes que possam se associar a
processos emocionais ou a sua histéna de vida, Caso isso acontega, sera assegurado atendimento imediato
gratuilo e encaminhamento no momento de realizagao da entrevista” (linha 6). {(OK)

Solicitag@o 3: "Deixar claro de acordo com a Resolugdo 466, que ndo havera nenhum custo ao participante
em decorréncia da pesquisa’ e 4: *Nio havera pagamento aos participantes da pesquisa’. Trecho corrigido:
“Vocé nao ird arcar com nenhum custo dessa pesquisa e, também, nao recebera qualquer vantagem
financeira por conta da sua participagao” (linha 19). (OK)

Solicitagdo 5: “Haverd Indenizagdo ao participante caso houver prejuizo em decorréncia da pesquisa”,
Trecho corrigido: “Vocé podera pleitear indenizagdo em caso de danos decorrentes de

Enderego: 1" Avanida sin® - Hospital das Clinicas/UFG - 17 Ander - Unidade de Pesquisa Clinica

Bairro: St Leste Univarsitano CEP: 74 605020
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (62)3269-83338 Fax: (62)3269-3426 E-mail: caphcufg@@yshoo,.com br
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sua participagdo na pesquisa” (linha 20). (OK)

Solicitagao 6: O participante poderd se retirar da pesquisa quando quiser, sem prejuizo algum®. Trecho
corrigido; “Vocé podera se retirar da pesquisa quando quiser, sem prejuizo algum.” {linha 24). (OK)
Solicitagao 7: "Determinar o local da pesquisa e tempo gasto para efetuar as entrevistas”, Trecho corrigido:
“As entrevistas serdo realizadas no Ambulatdrio de Dermatologia do Hospital de Clinicas da UFG, com
tempo de duragdo previsto de uma hora e meia.” (linha 13). (OK)

Para, além disso, o Parecer solicita que todo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido seja refeito de
acordo com o modelo que a pagina online do HC disponibiliza (“Enfim, refazer o TCLE de acordo com o
medelo que a pagina online do HC disponibiliza™). Observou-se que, de fato, havia equivocos na produgio
da escrila do documento que ndo condiziam com o modelo disponibilizado, havendo necessidade de
reformulagdo. Cufros pontos, portanto, foram reformulados de acordo com essa orientagao, visando a maior
concordancia possivel com o medelo em guestio. Inseriu-se, por exemplo, nota de rodapé com espacgo para
insercao de rubrica da pesquisadora e do participante, numeracao de pagina, explicagdo sobre o que & um
Comité de Etica ao participante, corre¢ao de dados do CEP/HC etc. Algumas dividas em questdo sobre
esses pontos foram sanadas via telefone com a secretaria do Comité, a fim de tomar-se o malor cuidado
possivel com as reformulagoes. (OK)

Todas as pendéncias foram adequadas

Né&o ha Obices éticos no protocole de pesquisa avaliado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, a Comissdo de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Golds, de acordo com as atribuigoes definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional CNS
001/2013, manifesta-se pela APROVACAO do PROTOCOLO DE PESQUISA proposto,

Lembramos que o pesquisador responsavel! deverd encaminhar ac CEP/HCIUFG, através de Notificagdo via
Plataforma Brasil, os relatorios trimestrais/semastrais do andamento da pesquisa, encerramento, conclusdes
e publicagbes.

O CEP/HC/UFG pode, a qualquer momento, fazer escotha aleatéria de estudo em desenvolvimento para
avaliacao e verificagdo do cumprimento das normas da Resolugdo 466/12 e suas complementares.
SITUAGAO: APROVADO

Endereco: 1* Avanida s/n® - Hospital das Clinicas/UFG - 1° Ander - Unidade de Pesquisa Clinica

Bairro: St Leste Unsvarsitano CEP: 74 605-020
UF: GO Municipio:  GOIANA
Telefone: (62)3259-3338 Fax: {62)3269-3426 E-mail;  caphcutg@@yshoo,com br
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

™ Plataoformoa

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 11/11/2019 Aceito
] Projet: ROJETO 1420597 pdf 00:14:17
Outres RESPOSTA A PENDENCIA docx 11/11/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
00:10:32 _IMILHORIM
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 01/11/2019 | THAIS KRISTINE Aceite
Assentimento / 10:15:15  |MILHORIM
Justificativa de
 Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE.docx 07/06/2019 | THAIS KRISTINE Aceite
Assentimento / 17:45:14  |MILHORIM
Justificativa de
Outros Carta_Revisao_Etica.pdf 07/06/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
17:39:53 IMILHORIM
Projeto Detalhado / | Projeto_de_Pesquisa.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
Brochura 11:48:03 |MILHORIM
nvestigador
Outros Curriculo_Membro_Pesquisa.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:42 |MILHORIM
Qutros Curriculo_Orientador.pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:24 |MILHORIM
Outros Curriculo_Pesquisador_Principal. pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:46:01 IMILHORIM
Outros Instrumento5.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:35 IMILHORIM
Outros Instrumentod. docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:23 _|MILHORIM
Outros Instrumento3.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:11 MILHORIM
Outros Instrumento2.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:43:01 _ |MILHORIM
Outros Instrumento1.docx 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
- 11:42:45 IMILHORIM
Outros Termo_Responsabilidade_Compromissol  16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
Pesquisador.pdf 11:40:38 IMILHORIM
Outros Termo_Concordancia_Instituicac_Co P | 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
articipante.pdf 11:39:58 IMILHORIM
Outros Parecer_Chefe_Unidade HC UFGpdf | 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:38:54__| MILHORIM
Outros Manuseio_Prontuario,pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:38:22 IMILHORIM
Outros Autorizacac_GEP pdf 16/05/2019 | THAIS KRISTINE Aceito
11:37:11__|MILHORIM
Endereco: 1* Avanida sin® - Hospial das Clincas/UFG - 17 Ander - Unidade de Pesquiss Clinica

Bairro: St Leste Ursvarsitano
Municipio:  GOIANIA

UF: GO
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E-mail:  caphcufgdyshoo.com br
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ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Vocé estd sendo convidado (a) a participar, como voluntario (a), da pesquisa: “Aspectos

psicologicos de pacientes com doengas de pele” sob a responsabilidade da pesquisadora Thais
Kristine Milhorim, psicologa mestranda do Programa de Psicologia Clinica e Cultura da
Universidade de Brasilia (UnB).

Nesse estudo, pretende-se compreender a manifestagdo de aspectos emocionais durante
seu acompanhamento nessa instituicdo. Para isso, serd realizado um ou mais encontros visando
conhecer sobre o que vocé tem vivenciado nessas ultimas duas semanas. Considera-se que ha
um risco minimo, relativo ao incomodo de conversar sobre temas e situagdes que possam se
associar a processos emocionais ou a sua histdria de vida. Caso isso aconteca, sera assegurado
encaminhamento para atendimento gratuito no momento de realizacdo da entrevista.

Espera-se como beneficio dessa pesquisa ampliar os conhecimentos sobre o assunto em
questdo e contribuir para a producao do conhecimento cientifico. Serdo fornecidas informacdes
e orientagdes a partir desse material coletado para o servigo que esta acompanhando-o (a) nesse
ambulatério, sendo mantido o mais rigoroso sigilo e privacidade a respeito de quaisquer
informacdes que permitam identifica-lo. As entrevistas serdo realizadas no Ambulatorio de
Dermatologia do Hospital de Clinicas da UFG, com tempo de duragdo previsto de uma hora e
meia. Todas as entrevistas serdo transcritas e posteriormente servirdo para compor um trabalho
de mestrado. Em nenhum momento sua identidade sera revelada, seja por escrito ou oralmente,
e voceé terd garantia de acesso aos resultados dessa pesquisa.

Os dados provenientes de sua participagdo, tais como questionarios, entrevistas e fitas
de gravagao ficardao sob a guarda da pesquisadora responsavel pela pesquisa. Voc€ ndo ira arcar
com nenhum custo dessa pesquisa e, também, ndo recebera qualquer vantagem financeira por
conta da sua participacdo. Voce podera pleitear indenizagdo em caso de danos decorrentes de
sua participagdo na pesquisa.

Caso considere esclarecidas as informacgOes e aceite fazer parte deste estudo, assine
nesta pagina® e ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma delas € sua e a outra da
pesquisadora responsavel. Em qualquer momento poderdo ser prestados esclarecimentos sobre
duvidas que porventura surgirem. Vocé podera se retirar da pesquisa quando quiser, sem

prejuizo algum. Em caso de davida, vocé podera procurar diretamente a pesquisadora

2 Pesquisa: “Aspectos psicolégicos de pacientes com doencas de pele”
Rubrica participante:
Rubrica pesquisadora responsavel:
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responsavel, por meio do endereco eletrénico thais.milhorim@gmail.com, ou pelo telefone (34)
99164-7606. Esta pesquisa é orientada pela Prof? Dr? Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de
Araujo.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias (HC-UFG/EBSERH), que € a instituicdo responsavel por
certificar que o que estd aqui descrito neste documento seja garantido em termos da sua
seguranca. Vocé poderad entrar em contato diretamente com o Comité, caso deseje, pelos
telefones: (62) 3269-8338 e (62)3269-8426, ou no endereco: 1* Avenida S/N Setor Leste
Universitéario, Unidade de Pesquisa Clinica, 2° andar, de segunda a sexta-feira, das 7h as 17h.

Eu, , portador de RG n° fui

informado (a) de maneira clara dos objetivos da pesquisa “Aspectos psicolégicos de pacientes
com doengas de pele”. Estou ciente de que serdo feitas transcri¢des das falas das entrevistas
para melhor analise do material posteriormente. Estou ciente também que ao término da
pesquisa, as fitas serdo apagadas e os dados serdo divulgados academicamente, sem que haja
qualquer identificacao individual.

Compreendo, também, que para participar desse estudo ndo receberei qualquer
vantagem financeira, e que serei esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar.
Estarei livre para participar ou recusar-me a participar a qualquer momento, sem qualquer tipo
de prejuizo. Além disso, sei que que terei oportunidade para perguntar sobre qualquer questao
que eu desejar. Declaro que concordo em participar dessa pesquisa e que me foi dada a

oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas sobre este termo.

Goiania, de de 2019/2020

(Nome legivel do participante)

(Assinatura da Pesquisadora)
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ANEXO 3 - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE
INFORMACOES CLINICAS

01 — Nome:

02 — Endereco:
Bairro: Cidade:
03 - Telefone para contato:
04- Naturalidade:

05 - Documento de Identidade:

06 — Idade:

() Menor de 18 anos
( ) 18,1a30anos

( )30,1a40anos

( )40,1a50anos

( )50,1a60 anos.
() Mais de 60,1 anos

07 — Estado civil:

( ) Casado (a)/ Em unido estavel
( ) Divorciado (a)/ Separado (a)
() Solteiro (a)

( ) Viavo (a)

08- Composicédo familiar:
Reside sozinho ou com outras pessoas?

09 — Escolaridade

() Ensino Fundamental incompleto
( ) Ensino Fundamental completo

( ) Ensino Médio incompleto

() Ensino Médio completo

( ) Ensino Superior incompleto

() Ensino Superior completo

( ) P6s-Graduacao

10 — Ocupacao profissional
() Empregada

() Empregadora

() Autébnoma

() Aposentado

Outra: Qual?

11 — Renda familiar
( )01 a03salarios
( ) 3,1a06 salarios
( ) 6,1a09 salarios
() sem renda familiar



12 — Ndmero de filhos
() sem filhos
()laz

( )3a4

( ) Maisde 4

13 — Religido

( ) Catdlica

( ) Espirita

() Protestante
() Outra: Qual?

() N&o possui

14 — Vocé possui alguma doenca prévia?

166
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ANEXO 4 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1) Histérico de adoecimento
- O que o trouxe a esta instituigdo?
- O que vocé sabe/quais as informacdes vocé tem sobre sua doenca?
- Como ¢ sua relacdo com a equipe médica que o atende?
- Vocé tem usado algum medicamento?
- Como esta 0 uso da medicacdo e a aceitacdo das orientacdes médicas?
- Houve tratamentos anteriores? Se sim, como foram?
- Vocé teve outros adoecimentos junto com esse (comorbidades)?
- Vocé conhece alguém na sua familia que teve a mesma doenga que vocé?

- Como vocé acha que se daré sua evolugdo?

2) Rotina
- Como vocé tem se sentindo nesses ultimos dias, de forma geral?
- Pode me descrever sua rotina em um dia comum, desde a hora que vocé acorda até a hora que
vai dormir?
- Vocé tem se sentido mais cansado, irritadico, tenso ou triste?
- Como anda seu sono ultimamente? Costuma sonhar?
- Como voce considera que costuma resolver seus problemas no dia-a-dia?

- Quando precisa resolver algo com uma pessoa, como vocé costuma agir? Como se sente?

3) Historia de vida e relacdo com a doenca
- Como estava sua vida quando a sua enfermidade comecou a surgir (circunstancias de vida)?
- O que essa doenga/enfermidade representou/representa na sua vida? O que ela significa para
VOCe?
- Quais consequéncias ela teve sobre sua vida e relagdes familiares?
- Vocé observa associacdo entre o inicio ou desenvolvimento da doenga com suas questdes
emocionais (melhora/piora da doenga)?
- Vocé pode me contar um pouco sobre sua historia de vida, de maneira geral?
- Quais sdo as lembrangas mais significativas que vocé tem da sua infancia e adolescéncia?
- Quais sdo as pessoas mais significativas que vocé se lembra desse periodo?
- Como é a estrutura da sua familia de origem (pais casados/separados, numero de irméaos,

ordem de nascimento)?
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- Como vocé se vé no seu meio familiar atual (papéis desempenhados: provedor, dependente)?
- Como vocé vé a sua historia de relagdo afetiva com outras pessoas (namorados, cénjuge,
casamento, filhos)?

- Como vocé descreve seus relacionamentos sociais atuais e seu estilo de vida?

- Tem o costume de conversar com alguém sobre problemas e angustias? Se sim, com quem
voceé se sente mais a vontade para conversar? De quem costuma receber apoio?

- Quais eventos vocé considera mais marcantes na sua vida? Como se sentiu nesses eventos?

- Vocé ja sofreu algum tipo de preconceito por conta da sua condi¢ao?

- Ha alguma situacdo em sua vida, atual ou passada, que ainda lhe deixa insatisfeito? Se sim,
qual?

- J& fez ou ja pensou em fazer algum tipo de tratamento psicolégico/psiquiatrico? Qual e por

que?

4) Observacéao do entrevistado
- Apresentacdo, comportamento, aparéncia geral;
- Atencdo e orientacao;
- Organizacdo e curso do pensamento;
- O que ¢é priorizado no relato;
- Momentos da entrevista em que ha dificuldade de expressao;

- Tipo de relacdo estabelecida com o pesquisador.
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ANEXO 5 - DEPRESSION, ANXIETY AND STRESS SCALE (DASS-21)

Por favor, leia cada afirmativa e marque um dos nameros (0, 1, 2, ou 3) que indique
quanto a afirmativa se aplica a vocé. Nao ha respostas certas ou erradas. Nao gaste muito tempo
em nenhuma das afirmativas.

0 - Né&o se aplicou a mim de forma alguma

1 - Aplicou-se a mim de alguma forma ou em algumas vezes

2 - Aplicou-se a mim de forma consideravel ou em boa parte do tempo

3 - Aplicou-se muito a mim ou na maior parte do tempo

01 2 3|
01 Eu tive dificuldade para me acalmar. O0O0O
02 Eu percebi que estava com a boca seca. O00O0O
03 Eu ndo conseguia ter sentimentos positivos. 00O0O

Eu tive dificuldade para respirar
04 (por exemplo, tive respiragdo muito répida, ou faltadear O O O O
sem ter feito esforco fisico).

05 Eu achei dificil ter iniciativa para fazer as coisas. 00O0O

06 Eu tive reacGes exageradas as situacoes. 00O0O

07 Eu tive tremores (por exemplo, nas maos). 00O0O

08 Eu senti que estava bastante nervoso(a). 00O0O

Eu fiquei preocupado(a) com situagdes em que poderia

09 Al O00O0O
entrar em panico e fazer papel de bobo(a).

10 Eu senti que ndo tinha expectativas positivas a respeito 0000
de nada.

11 Eu notei que estava ficando agitado(a). O0O0O

12 Eu achei dificil relaxar. O00O0O
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13 Eu me senti abatido(a) e triste. 0
14 Eu ndo tive paciéncia com nada que interrompesse o que 0
eu estava fazendo.
15 Eu senti que estava prestes a entrar em panico. 0
16 Eu ndo consegui me empolgar com qualquer coisa. 0]
17 Eu senti que ndo tinha muito valor como pessoa. 0]
18 Eu senti que eu estava muito irritado(a). 0
Eu percebi as batidas do meu coracdo na auséncia de
esforgo fisico (por exemplo, a sensacdo de aumento dos
19 ) ) ~ 0
batimentos cardiacos, ou de que o coracao estava batendo fora
do ritmo).
20 Eu me senti assustado(a) sem qualquer razéo. 0
21 Eu senti que a vida ndo tinha sentido. 0
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ANEXO 6 - TORONTO ALEXITHYMIA SCALE (TAS)
Responda aos itens abaixo escolhendo uma das alternativas:

Discordo Inteiramente (DI)
Discordo (D)

Eu néo sei (NS)

Concordo (C)

Concordo Plenamente (CP)

ok w0 DD

Itens 1Dl 2D 3NS 4C 5CP

1. Quando choro
sempre sei por

queé.

2. “Sonhar
acordado” ¢é uma

perda de tempo.

3. Gostaria de nao

ser tdo timido.

4. Frequentemente
fico confuso sobre
qual emocao estou

sentindo.

5. Frequentemente
fico  “sonhando

acordado” sobre o

que estou
sentindo.

6. Pareco fazer
amigos tdo

facilmente quanto

outras pessoas.

7. Saber as respostas
dos problemas é

mais importante
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do que saber as
razdes das

respostas.

E dificil para eu
encontrar as
palavras  certas
para 0S meus

sentimentos.

Eu gosto de
mostrar as pessoas

do que eu preciso.

10.

Tenho sensacdes
fisicas que nem os
médicos

compreendem.

11.

Para mim ndo é
suficiente que as
coisas sejam
feitas. Eu preciso
saber por qué e
como elas

funcionam.

12.

Sou capaz de
descrever  meus
sentimentos

facilmente.

13.

Prefiro  analisar
problemas em vez
de apenas

descrevé-los.

14.

Quando estou
chateado ndo sei

se estou triste,
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amedrontado ou

com raiva.

15.

Uso um bocado
minha

imaginacao.

16.

Fico um tempéo
sonhando

acordado sempre
que ndo tenho

nada para fazer.

17.

Frequentemente
fico cismado com
sensacOes em meu

corpo.

18.

Raramente sonho

acordado.

19.

Prefiro deixar as
coisas
acontecerem em
vez de entender
por que elas
acontecem

daquele jeito.

20.

Tenho
sentimentos  que
mal [oJoS{o)

identificar.

21.

Estar em contato
com as emog0es é

essencial.

22.

E dificil para eu
descrever como

me sinto em
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relacéo as

pessoas.

23.

As pessoas falam
para eu descrever
mais 0S meus

sentimentos.

24,

Deve-se procurar
por explicagOes

mais profundas.

25.

Ndo sei o que
acontece dentro

de mim.

26.

Frequentemente
eu nao sei porque

estou com raiva.




ANEXO 7 - OBSERVER ALEXITHYMIA SCALE (OAS)

Por favor, use a escala a seguir para cada item:

Nunca
Algumas vezes, um pouco.
Muito, quase sempre.

Todo o tempo, sempre.
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A pessoa

Faca um circulo

E uma boa companhia, é agradavel.

1 2

Fica desorientada quando as coisas

estdomuito dificeis.

1 2

Se preocupa muito com a saude.

E divertida, alegre.

E controlada demais, se controla muito.

o g &~ ®

Tem pena dos outros, tem o coracdo

mole.

ol ol ol o

A I
N N NN

w| W wl w

Tem bom relacionamento com 0s outros.

Fica confusa em situacGes muito dificeis,

ndo sabe o que fazer.

Reclama muito de dor.

10.

Conta piadas e esta sempre brincando.

11.

E muito sistematica, ¢ “muito certinha”.

12.

Tem um bom coracdo, é sensivel.

13.

Fica chateada (nervosa) quando nao

entende bem o que esta acontecendo.

o Ol ol ol o

N I
N N N NN

W| W Wl W w

14.

Estd sempre preocupada e procurando

ajuda para tratar da saude.

15.

E brincalhona.

16.

E rigida, é dificil brincar com ela.

17.

Gosta da companhia das pessoas.

18.

Gosta de falar sobre o que esta sentindo.

o ol ol o

A I
N N NN

w| W wl w
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19. Sente emocdes que ndo consegue por 0 1 2 3
para fora.

20. E imaginativa, criativa. 0 1 2 3

21. Parece que ndo tem rumo na vida; parece 0 1 2 3
néo ter plano para o futuro.

22. Tem problemas fisicos que sdo dificeis de 0 1 2 3
tratar.

23. E “chata”, cansativa. 0 1 2 3

24. E flexivel, é facil lidar com ela. 0 1 2 3

25. Gosta de ter amigos com quem contar. 0 1 2 3

26. Ela se conhece bem. 0 1 2 3

27. Quando fica chateada (preocupada) tem 0 1 2 3
dor de cabeca, dor de estbmago, sua, tem
dor no corpo.

28. E “sem graga”, “nem sal nem agticar”. 0 1 2 3

29. Gosta de contato fisico, de ser tocada e de 0 1 2 3
tocar nos outros.

30. Tem dificuldades em achar palavras 0 1 2 3
certas pra dizer o que esta sentindo.

31. V& as coisas apenas como “oito ou 0 1 2 3
oitenta”, ndo tem meio termo.

32. Compreende  bem  suas  proprias 0 1 2 3
necessidades.

33. Deixa para depois as coisas boas da vida, 0 1 2 3

mesmo quando nédo precisa.
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ANEXO 8 - NUVENS DE PALAVRAS

Figura 8. Nuvem de palavras da subcategoria “Circunstincias de vida no surgimento da
enfermidade”
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Figura 9. Nuvem de palavras da subcategoria “Condigoes de vida na infancia e adolescéncia”
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Figura 10. Nuvem de palavras da subcategoria “Estresse, responsabilidade e sobrecarga”
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Figura 11. Nuvem de palavras da subcategoria “Estigma e preconceito”
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Figura 12. Nuvem de palavras da subcategoria “Limita¢ées e impacto da doen¢a”
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Figura 13. Nuvem de palavras da subcategoria “Percep¢do sobre a relagdo entre a doenga e
aspectos psicologicos ™
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Figura 14. Nuvem de palavras da subcategoria “Expressdo e verbaliza¢do de afetos”
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