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RESUMO: O Xeroderma Pigmentoso € uma doenga caracterizada pela alta sensibilidade a
luz solar. O individuo portador da sindrome, exposto ao sol, torna suscetivel a desenvolver
lesbes cutaneas principalmente no rosto e membros superiores. Acredita-se que essa
deformacdo interfere diretamente na qualidade de vida, uma vez que o conceito de saude
abrange também os aspectos psicoldgicos e sociais. Partindo deste pressuposto, a presente
pesquisa buscou avaliar a saude mental do portador de Xeroderma Pigmentoso a luz do
dominio psicoldgico proposto pelo WHOQOL-BREF. Instrumento internacional, divido em 4
dominios (fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente) distribuidos em 26 perguntas
relacionado a saude. O estudo foi desenvolvido em Araras - GO, regido de Faina, onde
concentra a maior populacdo mundial com a doenca. Participaram deste estudo 15 pessoas
portadoras da doenga. Os resultados demonstram que a saude mental destes individuos
encontra-se fragilizada evidenciando um provavel surgimento de uma doenca psicoldgica.
Com base nesses resultados se faz necesséria a criacdo de técnicas de cuidado a este grupo,
destacando sua maior integridade emocional e qualidade de vida.

PALAVRAS-CHAVE: Saude Mental. Xeroderma Pigmentoso. WHOQOL-BREF.

1 INTRODUCAO

Este estudo é recorte de uma pesquisa de iniciacdo cientifica do curso de enfermagem
que investiga a Qualidade de Vida dos individuos portadores de Xeroderma Pigmentoso (XP).
Nesta, utilizamos 0 WHOQOL-BREF, um instrumento internacional, divido em 4 dominios
(fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente) distribuidos em 26 perguntas
relacionado a salde. Considerando que o conceito de salde abrange o0s aspectos
biopsicossociais, apresentaremos uma analise do dominio psicologico aplicado ao individuo
portador da doenca.

O XP é uma doenca rara, autossémica recessiva, caracterizada pela alta sensibilidade a

luz solar que altera o processo de reparacdo do DNA e com isso favorece o aparecimento de
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distarbios na pigmentacdo cutanea e, consequentemente, surgem as lesdes distroficas
susceptiveis a se transformarem em canceres cutaneos (MINELLI; GON; SIEGA, 2007).

Qualquer pessoa pode ser atingida pelo XP, sem predominancia de raga e sexo. Além
de atingir a pele, essa doenca pode se manifestar em regides oculares, principalmente em
estruturas expostas a radiacdo ultravioleta (UV). Teixeira et al. (2001) afirmam que o XP
pode atingir partes genitais e neurolégicas.

Hebra e Kaposi, dois médicos dermatologistas, foram os primeiros a intitularem XP
em 1874, originalmente denominada apenas com o0 nome xeroderma. O termo pigmentoso s
foi adicionado em 1882 por Kaposi para destacar a alteracdo na pigmentacdo (TEIXEIRA et
al., 2001; RUTOWITSCH; OBADIA, 1989).

Quando expostos a radiacdo UV, os individuos portadores de XP tornam-se
susceptiveis a uma degeneracdo cutanea, predispondo-se a formacao de lesdes pré-neoplasicas
e diferentes tipos de tumores cutaneos (ANTUNES; ANTUNES; SILVA, 2007).

A incidéncia mundial do XP segundo a literatura é baixa, com prevaléncia maior em
povos consanguineos. Em 2007, Minelli, Gon e Siega, descreveram que a incidéncia da
populacdo para a doenca era de 2 a 4 casos para cada um milhdo. Algumas regides
geograficas essa incidéncia sofre variagbes, nos EUA, o numero de caso é de uma pessoa
portadora da doenca a cada um milhdo de individuos, no Norte da Africa (Tunisia, Argélia,
Marrocos, Libia e Egito), Oriente Médio (Turquia, Siria e Israel) e Japdo a incidéncia é cerca
de 10 a 15 por milhéo.

No Brasil, a regido de Araras - GO possui 0 maior numero de ocorréncia de XP do
mundo. A localidade é habitada por aproximadamente 1000 habitantes, destes, 81 sdo
portadores da doenca (MACHADO, 2011).

Acreditamos que devido as alteracdes, principalmente na face, os portadores da
sindrome tendem a ter a saude psicoldgica prejudicada concomitantemente a salde fisica e
social.

O presente estudo objetivou analisar a salde mental do individuo portador de
Xeroderma Pigmentoso a luz do dominio psicoldgico proposto pelo WHOQOL-BREF.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal quantitativo. Este método pode ser aplicado em

investigacOes dos efeitos por causas que sdo permanentes, ou por fatores dependentes de



caracteristicas permanentes dos individuos, como efeito do sexo ou cor da pele sobre
determinada doenca. Este tipo de estudo é apropriado para descrever caracteristicas das
populacdes no que diz respeito a determinadas variaveis e 0s seus padrdes de distribuicao.

A pesquisa foi realizada no povoado de Araras do municipio de Faina localizada no
interior do estado de Goias, Regido Centro-Oeste do pais. A polucdo estimada pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) era de 7004 habitantes em 2015 e destes, cerca
de 1000 pessoas residem no povoado de Araras.

Para avaliacdo da saude mental, foi utilizado o instrumento de avaliagcdo da qualidade
de vida da organizacdo mundial de saide WHOQOL-BREF versdo em portugués traduzida
por Fleck et al. (2000), enfatizando o dominio psicolégico.

Para desenvolvimento do estudo, foi solicitado e obtido parecer e aprovacdo do
Comité de FEtica em Pesquisa com Seres Humanos, parecer n°. 944.960. CAE:
64262917.4.0000.8011. Apds a aprovacao, os individuos portadores de XP foram abordados e
convidados a participar do estudo. Apenas os individuos que tiveram o Consentimento Livre e

Esclarecido assinado participaram da pesquisa.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A coleta dos dados foi realizada em uma Unica etapa: entrevistaram-se 18,5% dos
pacientes portadores de xeroderma pigmentoso residentes em Araras - GO, sendo que as
entrevistas foram realizadas em visita domiciliar pré-agendadas.

No periodo estudado, foram identificados na regido de Araras - GO, 81 pacientes
portadores de XP, sendo que todos realizavam acompanhamento ambulatorial da doenca, no
entanto, participaram deste estudo 15 individuos de ambos 0s sexos, no entanto prevaleceu o
sexo masculino (Grafico 1), dentre as quais 6 (40%) tinham idade entre 22 e 39 anos, 4
(26,6%) entre 41 e 48 anos e 5 (33,3%) idade de 60 anos ou mais, com idade média de 46,7

anos.



Gréfico 1 — Sexo dos individuos portadores de Xeroderma Pigmentoso da regido de Araras —
GO

SEXO

W Masculino M Feminino

Fonte: Os autores.

Evidenciando um estudo por Santos, Oliveira e Rocha (2013), o grafico demonstra que
a maior prevaléncia da doenca € no sexo masculino.

Do total dos entrevistados, 12 (%) afirmaram que ndo sdo capazes de aceitar sua
aparéncia fisica, 15 (%) afirmaram que ndo conseguem aproveitar a vida devido as restricdes
e principalmente preconceito. Os resultados demonstraram que a saide mental dos individuos
portadores de XP encontra-se fragilizada evidenciando um provavel surgimento de uma

doenca psicoldgica.

4 CONCLUSOES

O dominio psicoldgico proposto pelo WHOQOL-BREF permitiu avaliar sentimentos
positivos, pensamentos, aprendizagem, memoria, concentracdo, autoestima, imagem corporal,
aparéncia, sentimentos negativos, espiritualidade, religido e crencas pessoais. Evidenciou-se
que grande parte dos individuos portadores de XP apresenta risco provavel a depresséo.
Embora o termo suicidio ndo esteja diretamente dentro do dominio analisado, é importante

ressaltar que este foi citado por 5 dos entrevistados.Com base nesses resultados se faz



necessaria a criacdo de técnicas de cuidado a este grupo, destacando sua maior integridade

emocional e qualidade de vida.
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