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Resumo: Introdugéao: O vitiligo é uma doenga sistémica crénica adquirida, caracterizada pelo surgimento de manchas acrémicas em areas da pele.
Apesar de ndo causar incapacidade fisica, ele pode levar a um grande impacto psicossocial. Considerando que aspectos emocionais repercutem no
cotidiano das pessoas, a terapia ocupacional pode se apresentar como uma abordagem de cuidado integral a pessoa. Embora a terapia ocupacional
seja uma proposta usual para diversas condigBes cronicas de salde, ha poucos estudos que abordam diretamente o cuidado a pessoas com problemas
dermatoldgicos cronicos. Métodos: Trata-se de uma pesquisa exploratdria e descritiva, com uma abordagem de estudo de caso. Pessoas com vitiligo
que estejam ou estiveram em tratamento de terapia ocupacional foram convidadas, por convite em midias sociais, a participar. Uma pessoa efetivou
sua participagdo. Resultados: Os resultados desta pesquisa mostraram que viver com o vitiligo possui repercussdes na vida cotidiana, limitando a
realizacdo de atividades nas quais as manchas sdo visiveis e deflagrando estratégias de enfrentamento que minimizem os efeitos do estigma.
Discussao: Na terapia ocupacional, ha possibilidades de construir novos significados para as atividades e as relagdes no cotidiano, com potencial de
transformar as situagGes causadoras do sofrimento, por meio da criagdo de novas formas de fazer e de se relacionar para lidar com os limites e as
dificuldades. Conclusdo: Portanto, ela pode ser considerada uma estratégia de cuidado com potencial para promover maior integragdo entre quem
a pessoa com vitiligo é e seu potencial de fazer atividades, além de ajuda-la a enfrentar os estigmas da doenca.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional. Vitiligo. Cotidiano.

Abstract: Introduction: Vitiligo is a chronic acquired systemic disease characterized by the appearance of achromic spots on areas of the skin.
Although vitiligo does not cause physical disability, it can have a major psychosocial impact. Considering the emotional aspects that affect people's
daily lives, occupational therapy can be presented as a comprehensive care approach for the person. Although occupational therapy is a common
therapeutic proposal for several chronic health conditions, there are few studies that directly address the care of people with chronic dermatological
problems. Methods: This is an exploratory and descriptive research, with a case study approach. People with vitiligo who are or have been undergoing
occupational therapy treatment were invited to participate, by invitation on social media. One person participated. Results: The results of this
research showed that living with vitiligo has repercussions on daily life, limiting the performance of activities in which the spots are visible, and
triggering coping strategies that minimize the effects of stigma. Discussion: In occupational therapy, there are possibilities to construct new
meanings for activities and relationships in daily life, with the potential to transform situations that cause suffering, through the creation of new ways
of doing and relating to deal with limits and difficulties. Conclusion: Therefore, it can be considered a care strategy with the potential to promote
greater integration between who the person with vitiligo is and their potential to perform activities, in addition to facing the stigmas of the disease.

Keywords: Occupational Therapy. Vitiligo. Everyday Life.

Resumen: Introduccion: El vitiligo es una enfermedad crénica sistémica adquirida, caracterizada por el surgimiento de manchas acrilicas en areas
de la piel. Apesar el vitiligo no causa incapacidad fisica, puede provocar un gran impacto psicosocial. Considerando que aspectos emocionales que
repercuten en el cotidiano de las personas, una terapia ocupacional puede presentarse como un abordaje de cuidado integral a la persona. Embora
a terapia ocupacional seja uma propuesta terapéutica habitual para diversas condiciones cronicas de salud, hay pocos estudios que abordan
directamente o cuidado a personas con problemas dermatoldgicos crénicos. Métodos: Trata-se de una investigacion exploratoria y descriptiva, con
un abordaje de estudio de caso. Pessoas com vitiligo que estejam ou estiveram em tratamento de terapia ocupacional foram convidadas, por convite
em midias sociais, a participar. Una persona efectiva en su participacion. Resultados: Los resultados de esta investigacidon muestran que vive con
vitiligo con posibles repercusiones en la vida cotidiana, limitando la realizacion de actividades en las que hay manchas visibles y deflagrando
estrategias de enfrentamiento que minimizan los efectos del estigma. Discusién: En la terapia ocupacional, hay posibilidades de construir novos
significados para as atividades e relages no cotidiano, com potencial de transformar as situagdes causadoras do sofrimento, por meio da criagdo de
novas formas de fazer e de se relacionar para lidar con os limites e dificuldades. Conclusion: Portanto, ella podria ser considerada una estrategia
de cuidado con potencial para promover una mayor integracion entre personas con vitiligo y su potencial de fazer atividades, ademas de enfrentar
los estigmas de la enfermedad.
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Introducao

Doencas de pele, principalmente aquelas que aparecem em areas expostas do corpo e do rosto, podem
levar a sentimentos significativos de isolamento social, aumentando o risco de suicidio (Padmakar et al.,
2022). O vitiligo é uma doencga sistémica cronica adquirida. Geralmente, € progressiva e caracteriza-se
pelo surgimento de manchas em areas da pele, pela auséncia de melanina por desaparecimento dos

melandcitos na area afetada (Luz et al., 2014).

O conhecimento sobre a etiopatogenia do vitiligo ainda é pouco, mas esta evoluindo com o tempo.
Acredita-se que varios mecanismos estejam envolvidos, como, por exemplo, questdes neurais, estresse
metabdlico ou fisioldgico e respostas inflamatorias e autoimunes alteradas (Padmakar et al., 2022). A

evolugao do vitiligo é imprevisivel e ndo existe nenhum critério clinico que oriente a prognose.

A doenga tem uma evolugao natural, normalmente de progressao lenta, mas pode crescer rapidamente.
Como a pele desempenha um papel muito importante na socializagdo dos seres humanos, a visibilidade

do vitiligo tem sérias consequéncias psicoldgicas. De acordo com Hoffmann (2005):

As doencas de pele afetam significativamente os relacionamentos, a comunicagdo e o contato sexual do
individuo. Estressores psicossociais, perdas, desemprego, ansiedade, fatores psicolégicos de
personalidades como habilidade, baixa autoestima, estdo relacionados com situagdes dermatoldgicas.
Os niveis de hormonios neuroenddcrinos e de neurotransmissores autdbnomos sdo elevados devido ao

estresse. (pg.56)

Alguns estudos relatam que o estado emocional do paciente pode interferir muito no tratamento dessa
doenca, pois alteragdes emocionais em excesso, como tristeza, raiva e felicidade, desequilibram o
organismo. Pessoas com a doenca em periodos de tranquilidade e com controle emocional sem muitas
oscilagbes de humor nao desenvolvem novas manchas. Isso faz com que a doenga permanega
controlada. Ja em periodos conturbados, a situacdo € inversa, e as manchas aumentam (Silva et al.,
2015).

O vitiligo é conhecido como um distUrbio que traz constrangimentos e baixa autoconfianga, o que afeta
a qualidade de vida dos pacientes e pode interferir em sua participagao social (Hedayat et al., 2016).
Compreende-se a qualidade de vida como uma sensacao intima de conforto, bem-estar ou felicidade no
desempenho de fungdes fisicas, intelectuais e psiquicas dentro da realidade das areas de convivio do

individuo, como familia, trabalho e lazer.

Existem questiondrios que ajudam a avaliar a qualidade de maneira mais completa, entretanto a
qualidade de vida é algo que somente o préprio individuo pode avaliar e informar (Nobre, 1995). Ja a
participacdo social é o envolvimento dos sujeitos em grupos e espagos publicos ou comunitarios, que
transformam o cotidiano e as condicoes de vida dos sujeitos em condigbes de sofrimento mental,

preconceitos, exclusao, por exemplo (Silva, 2019).

Apesar de o vitiligo ndo causar incapacidade fisica, pode causar um grande impacto psicossocial.
Pesquisas sobre a qualidade de vida de pessoas portadoras de vitiligo e outras doencas cronicas
dermatoldgicas utilizam diversos instrumentos para avaliar a qualidade de vida. Alguns deles sdo o

Dermatology Life Quality Index (DLQI), desenvolvido em 1994 e foi o primeiro instrumento de avaliagao
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de qualidade de vida na Dermatologia, o Skindex-16 e o Skindex-29, mais genéricos e usados para
avaliar doencas dermatoldgicas. O Skindex-29 foi recentemente traduzido e validado para o portugués
falado no Brasil. Juntamente ao Skindex-16, foi utilizado no estudo de Catucci Boza (2016).

Lopes (2007) investigou a ocorréncia de indicadores de depressdo, ansiedade e qualidade de vida em
portadores de vitiligo no atendimento em ambulatdério dermatoldgico da cidade de Sdo Paulo. Foram
utilizados os Inventarios Beck de Depressao, de Ansiedade e o Inventario de Qualidade de Vida (Lopes,
2007). Em outro estudo, dois instrumentos foram utilizados para medidas de indicadores de saude
mental: 1) a Escala Transversal de Sintomas de Nivel 1 Autoaplicavel do DSM-5 Adulto (PROMIS); 2) a
Escala Transversal de Sintomas de nivel 2 de Depressdo (PROMIS depressdo), em consonancia com os
trabalhos de Ruiz (2016).

O questionario especifico de qualidade de vida no vitiligo - VitiQoL-PB foi validado no Brasil (LILLY et al.,
2013) e demonstrou alta consisténcia interna (coeficiente alpha de Cronbach = 0,935). Além disso, foi
observada uma relagao entre o VitiQoL e a avaliagdo individual da gravidade da doenga. Foram
determinados trés dominios: limitacdo de participacdo, estigma e comportamento. Os autores concluiram
gue o VitiQoL é facil de compreender, de administrar e de responder (Boza et al., 2015). Ja para avaliar
a participacdo social em pesquisas na area da saude, o instrumento mais utilizado é a Escala de
Participacao Social. A Escala de Participacao (P-escala) avalia o nivel de participacdo social de disturbios
estigmatizados como o vitiligo e foi desenvolvida com base na Classificagao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), para avaliar a participacdo social em hanseniase em 2011.
Depois, foi validada para uso em pacientes com vitiligo (Hedayat et al., 2016).

Considerando que aspectos emocionais e de saude mental repercutem no cotidiano das pessoas, a
terapia ocupacional também pode se apresentar como uma abordagem aliada ao cuidado integral. A
terapia ocupacional é uma profissdo que estuda o fazer humano. Sua acdao funda-se na retomada
histdrica e contextualizada do sujeito como participante da sociedade (Galheigo, 2003). Tal participacao
pode ser aprendida pelas atividades que ele consegue ou nao fazer em seu cotidiano. Nesse sentido,
compreende-se o cotidiano em suas relagbes entre os aspectos sociais e individuais que se entrelagam
em uma trama na vida diaria (Galheigo, 2003; Marcolino, 2018). O profissional de terapia ocupacional
tem, portanto, uma posigao privilegiada, ao contribuir para transformar o cotidiano do sujeito de modo
a torna-lo mais significativo, a partir da ampliacdo de atividades que Ihe trazem bem-estar (Galheigo,
2003; Marcolino, 2018).

Pesquisas de revisdao vém indicando a importéncia do cuidado em terapia ocupacional no sentido de
considerar os contextos reais na vida das pessoas, de forma reflexiva e voltada para a participagao nas
atividades, ao invés de centrar-se somente nas doencgas (Mello et al., 2021; Wimpenny et al., 2014;
Novak & Honan, 2019). Uma das prioridades em pesquisa ho campo da terapia ocupacional tem sido
compreender as repercussoes do cuidado em terapia ocupacional no cotidiano das pessoas em
atendimento (McFeely, 2022).

Embora a terapia ocupacional seja uma proposta terapéutica usual para diversas condicdes cronicas de
saude (Hand et al., 2011; Smallfield et al., 2021), ha poucos estudos que abordam diretamente o cuidado

a pessoas com problemas dermatoldgicos cronicos, como o vitiligo. Desse modo, considerando que o
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vitiligo € uma doenga com impacto psicossocial, com potenciais limitagdes na vida cotidiana, esta
pesquisa parte da seguinte pergunta: “Quais sao as repercussoes do tratamento de terapia ocupacional

no cotidiano de pessoas portadoras de vitiligo?”.

Métodos
Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa exploratéria e descritiva, pois o tema em questdao € pouco explorado na
literatura académica. Esta pesquisa adotou uma abordagem de estudo de caso, contemplando métodos
qualitativos e descritivos. O estudo de caso Unico dentro da pesquisa qualitativa se aprofunda na
investigacao intensiva de um Unico caso delimitado, seja ele um individuo, um grupo, uma organizacao
ou um evento especifico. Ao contrario de abordagens que buscam generalizagdes a partir de multiplos
casos, o estudo de caso Unico visa a compreender, de maneira mais profunda, a complexidade e a
singularidade do caso particular dentro de seu contexto real (Yin, 2015). Como uma pesquisa qualitativa,
busca compreender a maneira como as pessoas se relacionam com seu mundo cotidiano. Ao invés de
anadlises estatisticas, a pesquisa qualitativa se preocupa com o nivel de realidade que ndo pode ser

quantificado. E o que buscamos com esta pesquisa (Bauer & Gaskell, 2008).
Participantes

O convite para participar da pesquisa foi realizado por meio das diversas midias sociais e dos aplicativos
de comunicacdo on-line, tanto em grupos de pessoas portadoras de vitiigo como em grupos de
terapeutas ocupacionais. Nos grupos de profissionais, foi solicitado ao profissional que encaminhasse o
convite a pacientes ou ex-pacientes que estivessem nos critérios de inclusdo da pesquisa. Nao foram
aceitas indicagOes diretas de terapeutas ocupacionais. Os critérios de inclusdao de participantes foram:
pessoas com vitiligo que estivessem em tratamento de terapia ocupacional ou que tenham estado em

tratamento, podendo ser adolescentes entre 13 e 19 anos e adultos entre 20 e 59 anos.

Os interessados eram convidados a responder um questionario em formato digital, que continha as
informacgdes da pesquisa, como justificativas, objetivo e implicagdes do estudo. Além disso, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado para assinatura. Uma pessoa participou da
pesquisa.

Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade
Federal de Sao Carlos, sob nimero de parecer 6.566.920. A participante serda nomeada com nome ficticio

para preservar os dados sensiveis e manter sua identidade em sigilo.

Rev. Interinst. Bras. Ter. Ocup., 10(1), 3768 - 3782, 2026.



A repercussao ao vitiigo no couaiano 3//24

Instrumentos para producao de dados
Questionario de caracterizacao

O questionario foi elaborado a partir do questionario desenvolvido por Larissa Ruiz (2015) para mulheres
com vitiligo, adaptado as especificidades dos participantes desta pesquisa. Além dos dados demograficos,
foram incluidas informacdes sobre o tratamento de terapia ocupacional (tempo, quantidade de sessdes
e principal motivo). O questionario foi desenvolvido em formato on-line, com questdes referentes a
informagdes socioecondmicas da participante: idade, género, escolaridade, estado civil, renda familiar e
individual. Também foram levados em consideragdo indicadores econ6micos relativos as condicdes de
residéncia: nUmero de pessoas que vivem na residéncia e nUmero de comodos e de banheiros das casas.
O questionario de caracterizacdo nos permitiu entender a vivéncia com a doenca e nele foram
requisitadas informacdes referentes a idade em que as manchas apareceram, a formagao do profissional
gue realizou o diagnostico e a natureza dos tratamentos ja implementados. Além disso, foram

questionados os dados sobre o tratamento de terapia ocupacional.

Entrevista semiestruturada

I3

Uma das caracteristicas da entrevista semiestruturada é a utilizagdo de um roteiro previamente
elaborado, com perguntas principais e outras complementadas, que trardo questfes inerentes as
circunstdncias momentaneas a entrevista. Esses questionamentos permitiram novas hipoteses,
favorecendo ndo somente a descrigdo dos fenébmenos sociais, mas também a explicacdo e a compreensao
de uma totalidade. Pelo fato de a entrevista ser um processo de interagao social, os dados possuem

natureza social e foram levados em consideracdo na interpretacao dos resultados (Minayo, 2014).

Foi elaborado um roteiro preliminar de entrevista pela estudante e pela orientadora. Tanto o questionario
como o roteiro da entrevista foram encaminhados a trés pesquisadoras do Laboratério de Terapia
Ocupacional e Saude Mental - LaFollia, do Departamento de Terapia Ocupacional da UFSCar, para analise
e sugestdes, de modo que melhor se adequassem aos objetivos da pesquisa. A entrevista com a
participante foi realizada por meio do aplicativo virtual Google Meet, em data e horario previamente
agendados, com duracao de 38 minutos e 44 segundos.

Instrumento de avaliacdao da qualidade de vida e da participacao social

Apesar de esta pesquisa nao se pautar em uma abordagem quantitativa e, consequentemente, a
participante ndo atingir um numero estatisticamente significativo, optou-se por utilizar alguns
instrumentos de participagdo social e qualidade de vida. Tais resultados permitirdo identificar questdes

para estudos futuros.

Com isso, optou-se por utilizar o instrumento de qualidade de vida questionario especifico de qualidade
de vida no vitiligo — VitiQoL-PB e a Escala de Participacdo (P-escala) para a participagao social. O VitiQoL
€ um questionario de 15 itens, com pontuagdes de 0 (nunca) a 6 (o tempo todo). Ele produz uma
pontuacao total de 0 a 90. Além disso, apresenta uma avaliacdo pessoal da gravidade do vitiligo, usando
uma escala que varia de 0 (nenhum envolvimento da pele) a 6 (pior caso), que corresponde a 162
questdo do questionario VitiQoL (Boza et al., 2015). A Escala de Participagdo (P-scale) é utilizada para

dimensionar a participacdo social das pessoas com vitiligo. E um instrumento que mensura dificuldades
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percebidas nas principais areas da vida e utiliza o conceito de “par”, para que o paciente se compare a
um “par real” ou “hipotético”. Conta com dezoito itens que avaliam problemas percebidos nas principais
areas da vida, como autocuidado, trabalho, vida financeira, comunicacdo, relacdes interpessoais, vida
doméstica, lazer, mobilidade e vida em comunidade. O escore da escala é a soma de todos os pontos e
apresenta uma classificagdo em graus de restricao: sem restricao significativa (0-12); leve restricdo (13-
22); restricdao moderada (23-32); restricdo grave (33-52); restricdo extrema (53-90), conforme Van
Brakel et al. (2006).

Analise dos dados

Compreendendo o caso Unico com o qual trabalhamos, os dados quantitativos dos instrumentos foram
organizados descritivamente. Os dados qualitativos provenientes da entrevista gravada e transcrita
foram organizados e submetidos a uma analise tematica, que se caracteriza por ser uma das etapas da
analise de conteldo (Minayo, 2014). A anadlise tematica buscou encontrar os nucleos de sentidos que
traduzem uma ideia ou uma mensagem, transmitida por meio da fala da participante (Dias & Mishima,
2023). Para realizar a anadlise tematica, ndo é necessario partir de um conjunto preestabelecido de
categorias ou temas bem definidos. Dessa forma, nao se depreende dos dados mais do que os

participantes afirmaram.

Assim, a analise tematica oferece a possibilidade de fornecer uma descricdo mais detalhada do material
emergente (Rosa, 2021), a principal motivacdo para a escrita deste trabalho. Para integrar a andlise,
buscou-se condensar os resultados obtidos de modo a dar maior visibilidade as repercussdes do vitiligo

no cotidiano.

Resultados

Flor € uma mulher cisgénero de 59 anos, parda, com ensino médio completo, residente em um municipio
do estado de Sao Paulo. Ela teve suas primeiras manchas do vitiligo quando tinha 3 anos de idade. O
diagndstico foi estabelecido por um médico dermatologista. Foram realizados alguns tratamentos, entre
eles, a utilizacdo de cabine de luz. Flor passou, também, por tratamento em terapia ocupacional por
aproximadamente um ano, mas nao era focado nas questdes do vitiligo, e sim em outras condicdes de

saude.
Resultados quantitativos

Na aplicacdo do VitiQoL, Flor avaliou os 15 itens com a nota maxima de 6, pontuando um total de 90.
Foram eles: 1 - Vocé se sentiu incomodado pela aparéncia do seu problema de pele?; 2 - Vocé se sentiu
frustrado com o seu problema de pele?; 3 — O seu problema de pele afetou sua atividade diaria?; 4 - Ao
conversar com alguém, vocé se preocupou com o que poderiam estar pensando de vocé?; 5 - Vocé teve
medo de que as pessoas o criticassem?; 6 — Vocé se sentiu envergonhado ou inibido por causa da sua
pele?; 7 - O seu problema de pele influenciou o tipo de roupa que vocé usa?; 8 - O seu problema de
pele afetou suas atividades sociais ou de lazer?; 9 - O seu problema de pele afetou o seu bem-estar
emocional?; 10 - O seu problema de pele afetou a sua saude fisica como um todo?; 11 - O seu problema

de pele influenciou os seus cuidados com a aparéncia pessoal (por exemplo: corte de cabelo ou uso de
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cosmeéticos)?; 12 - O seu problema de pele influenciou os seus cuidados com a protecdo solar durante
0s momentos de lazer (por exemplo: limitagdao do tempo de exposicao durante as horas de pico do sol,
busca por sombra ou uso de chapéu, mangas compridas ou calgas)?; 13 — O seu problema de pele afetou
a possibilidade de vocé fazer novos amigos?; 14 — Vocé se preocupou com a progressao da sua doenca
para novas areas do seu corpo?; 15 - Por favor, avalie quao grave vocé sente que o seu problema de
pele é, deixando claros a gravidade do vitiligo e o quanto essas manchas interferem na sua qualidade

de vida.

A escala de participacao teve uma pontuacao de 50 pontos. Tal resultado corresponde ao fato de que o
vitiligo afeta sua participagdo social de maneira grave, principalmente em areas como atividades de

lazer, socializagao e autonomia.
Resultados qualitativos: estigma, impactos e estratégias para viver com o vitiligo

A anadlise tematica dos dados permitiu identificar um tema principal que explicita aspectos de viver com
o vitiligo. Esse tema principal explora os estigmas do vitiligo, os seus impactos no cotidiano e as
estratégias de enfrentamento utilizadas pela participante. Além disso, ela trouxe sua perspectiva sobre
0 apoio recebido na terapia ocupacional.

Sobre a questdo do estigma, desde crianga, Flor relata a dificuldade de aceitar as manchas e explicar

para as pessoas seus sentimentos. Isso fez com que ela carregasse essa angustia até quando adulta:

“Durante a minha infancia, meu pai exigia que todas usassem vestido quando a gente ia em festas. Eu

chegava la e chorava o tempo todo, porque todo mundo ficava olhando a minha perna e meu pé.”

Durante a entrevista, Flor expressou o sentimento de ninguém compreender o que ela passa. Citou sobre
perceber evolucdes de suas manchas e as pessoas que se relacionam com ela nao perceberem. Ela
afirma que, por viver com o vitiligo, sabe como funciona e, mesmo assim, é dificil explicar para alguém

gue nao vive com a doenga.

“Minhas filhas falam assim pra mim: ‘Mas mae, ninguém esta vendo”, e eu falo assim: ‘Mas eu estou
vendo, eu estou sentindo, eu sei que esta ali e estd aumentando’. Entdo, é dificil vocé explicar para uma
pessoa que estd aumentando e esta te incomodando, [...] mas eu sei que esta abrindo, porque a gente

sabe, a gente que tem vitiligo ja identifica a mancha, ja sabe como que é.”
O sentimento de ndo se sentir compreendida por outras pessoas que nao tém vitiligo também apareceu:
“As pessoas que ndo tém vitiligo ndo entendem o que a gente fala.”

Além disso, ela contou sobre o estigma que as pessoas ainda carregam em relagdo a doenca, acreditando

ser transmissivel, e o esforgo que ela tem que fazer para explicar que nao é:

“As pessoas achavam que vitiligo transmitia, ai eu falava: ‘Ndo, ndo transmite. A doenga € sé na minha

pele, ndo é transmissivel.”

A participante contou sobre os impactos que vive em sua vida, como o medo de ter as manchas

espalhadas pelo rosto:
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“Ndo é bonito, ndo é bonito, principalmente quando é no rosto [...]. Eu tenho muito medo que se espalhe

4

pelo meu rosto, muito, muito mesmo [...] € no rosto? O que vocé vai por no rosto para esconder? Nada.

Flor contou uma experiéncia vivida, quando estava no mar e ndo conseguiu entrar na agua, para
conseguir manter as manchas escondidas, pois se usasse um biquini, por exemplo, as manchas ficariam

expostas. Ela reafirma, em seu relato, que necessita de algo que esconda:
“Uma vez fui no mar, e ndo consegui entrar. A gente esconde.”

A entrevistada relatou alguns tratamentos que trouxeram evolucdo para o quadro, mas, atualmente,

percebe que seu estado emocional tem interferido em sua condicao:

“Eu tenho passado por muita ansiedade e crise de ansiedade. Eu acho que interfere muito no

meu emocional [...]. Eu sei que esta aqui e esta aumentando. Devido ao estresse, a ansiedade.”

O desconforto com o vitiligo pode levar a um sentimento de vergonha e de querer se esconder. A
participante citou algumas estratégias de enfrentamento que utiliza ou ja utilizou durante sua vida, para
esconder as manchas, como o uso de meias, calcas e shorts ao invés de biquinis. Além disso, como
estratégias para nao ter que explicar o tempo todo o porqué de suas manchas, dizia a outras pessoas

gue as manchas eram decorrentes de outra questao, como marcas de queimaduras, por exemplo.

"“Vocé usa uma meia, usa um ténis, vocé consegue esconder. Usa uma calga, esconde a perna [...].
Quando eu tinha as manchas nas pernas todas e no pé, minha dermatologista falava para mim que, se
alguém perguntasse, era para eu falar que queimei. Porque se vocé for falar, até vocé explicar para uma

pessoa o que é vitiligo, né? Entdo, ai eu mentia.”

"0 quadril € uma coisa que se expde se vocé colocar um biquini. Entdo, tem que ser com short, essas

coisas assim todas.”

Conversar com outras pessoas também se mostrou uma estratégia utilizada por Flor, pois havia alguém

para escutar e entender o que ela estava vivenciando naquele momento:
“Conversar com alguém me ajuda. Alguém que me entendesse, sim, me ajudava.”

Embora Flor tenha se tratado em terapia ocupacional devido a outra condicdo de saude, ela relatou que
as vivéncias dentro da terapia ocupacional a ajudaram, pois havia alguém para escutar e entender o que

ela estava vivenciando naquele momento, sem julgar sua aparéncia e entendendo seus sentimentos:

“Conversar com alguém que me entendesse, sim, me ajudava. Ai eu conseguia, pelo menos, ter um

acompanhamento. Agora que estou sem, tenho tido crises de ir parar no pronto-socorro.”
Integrando os resultados: as repercussodes do vitiligo no cotidiano de Flor

Flor relata que, desde crianga, teve dificuldades em aceitar as manchas e em explicar para as pessoas
seus sentimentos. Isso fez com que ela carregasse essa anguUstia até a idade adulta. Ao integrar os
resultados provenientes dos diferentes instrumentos de produgao de dados, podemos compreender que
os relatos da participante demonstram experiéncias que dialogam diretamente com os resultados

avaliados pelo VitiQoL. Sentimentos de incémodo com as manchas, vergonha e frustragdo com as
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pessoas que nao convivem com o vitiligo e ndao entendem seu desconforto sao bastante citados. Um
exemplo é quando Flor relata que era obrigada a usar vestidos em ocasides sociais quando crianca, o
que a expunha ao olhar alheio e gerava sofrimento emocional intenso. Segundo seu relato, esse
sofrimento perdura até hoje, quando evita atividades como entrar no mar ou usar roupas que exponham
as manchas. Entretanto, atualmente, ela realiza algumas estratégias de enfrentamento — por exemplo,
0 uso de roupas que “escondem” as manchas —, a fim de evitar explicacdes recorrentes e situacoes
constrangedoras, como as vividas anteriormente. Embora essas estratégias sejam um mecanismo de
protecao, evidenciam e deixam ainda mais clara a presenga persistente do estigma social associado a

essa doenca.

Na escala de participagdo, Flor também teve uma pontuacdo alta, indicando que o vitiligo afeta sua
participacao social de maneira grave, principalmente em areas como atividades de lazer, socializacdo e
autonomia. Portanto, com a analise de dados e das falas de Flor, € possivel concluir que o vitiligo afeta
ndo apenas aspectos funcionais da vida da participante, mas também dimensGes emocionais e sociais,

revelando a complexidade e a profundidade da experiéncia de viver com essa condigao.

Discussao

O presente estudo buscou investigar a repercussao do vitiligo no cotidiano de uma pessoa que realizou
terapia ocupacional. A participante ndo realizou tratamento em terapia ocupacional
especificamente para os cuidados com o vitiligo, mas vivéncias em seu cotidiano com relacdao as

manchas do vitiligo corroboram os estudos na literatura sobre essa tematica.

Trata-se de uma doenca pouco conhecida, no sentido de as pessoas compreenderem realmente como é
a condicao. De acordo com Wiezel et al. (2022), o maior impacto do vitiligo na qualidade de vida dos
pacientes foi descrito pela primeira vez no final da década de 1970 e, desde entdo, ha evidéncias
crescentes desse impacto. Os resultados desta pesquisa também corroboram essa questdo, dado que a
participante obteve pontuagdo maxima (90 pontos) no questionario especifico de qualidade de vida de
pessoas com vitiligo - VitiQoL-PB. O objetivo do questionario foi avaliar o quanto a relacdo com a pele e
a doenca afetam o dia a dia, trazendo perguntas como “O seu problema de pele afetou sua atividade
diaria?”. A intengao foi deixar clara a gravidade do vitiligo e o quanto essas manchas interferem e causam

impacto na qualidade de vida da pessoa.

O vitiligo ndo leva a nenhuma incapacidade funcional, mas causa grande impacto psicossocial, por afetar
a pele de forma visivel e, consequentemente, a estética das pessoas. Percebe-se que a auséncia de
informacdes sobre o vitiligo corrobora o preconceito, a discriminacdo e os olhares aos portadores da
doenca (Wiezel et al., 2022). Assim, a estigmatizacdao é um fator crucial para o impacto psicolégico do
vitiligo. Os pacientes podem enfrentar diversas situagdes. As mais comuns sao discriminagdo e
isolamento social, que podem levar a sentimentos de exclusao e afetar negativamente a qualidade de
vida. Além disso, com a pressdo social para atender aos padrdoes de beleza que ocorrem atualmente,
transtornos psicologicos podem ser desencadeados ou agravados, visto que os pacientes sentem que
nao se encaixam no que se diz “normal”. A participante desta pesquisa refere que utiliza varias

estratégias para esconder as manchas e ndo ter que lidar com o olhar nem com o julgamento das
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pessoas, mantendo-se atenta constantemente as atividades que realiza para que as manchas nao fiquem

expostas.

Nesse sentido, a aceitagao e a compreensao por parte de familiares, amigos e colegas podem mitigar o
impacto negativo da condigdo. Na pesquisa, a participante relatou que nem sempre contou com esse
apoio e referiu que as pessoas ao seu redor ndo a compreendem. Com relacdo a percepcao do estigma
sobre o vitiligo, Zucolli et al. (2024) evidenciam que tal percepgcao varia, a depender do contexto
sociocultural em que a pessoa esta inserida. A forma como os pacientes sdo tratados pela sociedade
pode influenciar a sua experiéncia emocional e, consequentemente, o desenvolvimento da doenca.
Pessoas com manchas expostas em partes do corpo tém maior probabilidade de ser estigmatizadas,
porque é mais provavel que recebam comentarios negativos sobre isso. A percepgdo distorcida de si
mesmo e a dificuldade que as pessoas tém de entender e aceitar a condigdo levam-nas a uma luta
interna constante com a autoaceitacdo e, também, para combater os estigmas existentes (Wiezel et al.,
2022).

Nesse sentido, o impacto psicologico do tratamento em pacientes com vitiligo € uma questdo
multifacetada, que envolve, entre outros aspectos, a condicdo dermatoldgica, as respostas aos
tratamentos e a situagdao emocional dos pacientes. A participante desta pesquisa refere que, em

momentos de mais estresse e ansiedade, nota uma evolugao da doenca.

Em sua pesquisa sobre a autoestima e a depressao em mulheres portadoras de vitiligo, Ruiz (2016)

refere que:

Embora o vitiligo ndo produza impactos fisiolégicos que causem danos severos a saude fisica, os impactos
produzidos nas dimensodes psicoldgicas e afetivas parecem indicar a importancia de avaliar e intervir no

cuidado desta dermatose, incluindo cuidados psicoterapicos e em saude mental. (2016, p. 34)

Dessa forma, o estado emocional do paciente pode interferir no tratamento, pois, conforme destacam
Franken et al. (2020), alteracdes emocionais desequilibram o organismo. Dessa forma, é necessaria uma
abordagem humanizada sobre a condicdo, além de muito cuidado para com a pessoa, pois uma palavra
inadequada pode ter uma repercussao negativa para o portador (Franken et al., 2020). Devido ao fato
de ndo haver previsao sobre a evolucao do quadro e nao se saber como prevenir o aparecimento de
novas manchas, a pessoa que tem vitiligo vive em uma “corda bamba”, com medo dos seus
comportamentos, pois ndo sabe quais podem levar ao aparecimento de novas lesdes e deflagrar novos
impactos socioemocionais (Nogueira et al., 2009). Para Zucoli et al. (2024), o vitiligo pode levar a crises
de ansiedade e baixa autoestima, o que influencia ndo sé a qualidade de vida do paciente, mas também
sua participacdo na sociedade. Zucoli et al. (2024) também evidenciam que a aceitacao social e o suporte
emocional desempenham um papel importante na gestdo que esses impactos psicoldgicos terdo na vida

da pessoa com vitiligo.

Com o tempo, as pessoas vao procurando estratégias de enfrentamento para lidar com essas manchas
e com a demora no tratamento. As estratégias sdo acles que fazemos e utilizamos para lidar com
situacdes adversas e minimizar as dores ou os incOmodos que elas podem causar. Sendo assim, segundo
Morero (2018), as estratégias de enfrentamento podem incluir a aceitacdo da condicao e a adaptacgdo as

mudangas na aparéncia, como também focar em aspectos positivos e enxergar o que é melhor para si.
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Dessa forma, a compreensao do que incomoda e o reconhecimento da doenga permitem o
desenvolvimento de estratégias que integrem cuidados fisicos e emocionais, promovendo uma
abordagem mais completa e humanizada no tratamento do vitiligo para além das medicagdes (Zucoli et
al., 2024). Reconhecer as estratégias de enfrentamento, nessa perspectiva, faz-se importante, pois pode
auxiliar a identificar intervengoes especificas para a promocao da sua prépria qualidade de vida, fazendo
com que o adoecimento seja minimizado e, consequentemente, os impactos negativos de ter uma doenca

como o vitiligo (Morero et al., 2018).

A repercussdo do vitiligo no cotidiano da participante é visivel. Os resultados expressados no VitiQoL
desvelam o impacto emocional cotidiano do vitiligo, bem como seus efeitos na realizacdo de atividades
sociais ou de lazer. Nao foi o vitiligo o motivo que levou Flor até a terapia ocupacional, mas ela relatou
que, quando fazia terapia ocupacional, mesmo que suas manchas nao fossem o tema central, sentia-se
apoiada e compreendida. Ao conversar com alguém que entendia sobre o assunto, ndo a julgava e
ajudava muito em relacdo as suas angustias e ansiedades. Entretanto, pensando nos impactos as
atividades cotidianas de Flor em decorréncia do vitiligo, esta pesquisa torna visivel a necessidade de
ampliar a compreensdo e as estratégias de atuacado profissional diante de uma pessoa portadora de
vitiligo. Alvares et al. (2012) referem que é no processo terapéutico, por meio do fazer, que o paciente

pode reconhecer-se como um sujeito que atua e cria em seu cotidiano.

Na terapia ocupacional, ha possibilidades de construir novos significados para as atividades e relagoes
no cotidiano, com potencial de transformar as situagdes causadoras do sofrimento, por meio da criagao
de novas formas de fazer e de se relacionar para lidar com os limites e as dificuldades (Mello et al.,
2021). No cuidado em terapia ocupacional, o projeto de "“fazer para ser” (Benetton, 1994)
potencialmente permite que realizar atividades com a pessoa que tem vitiligo e analisar essas iniciativas
a partir das repercussdes do cotidiano, inclusive as que sao limitadas pela visibilidade das manchas,
pode abrir espago para a construcao de novos significados, nos quais haja menos cisao entre quem a
pessoa é e o desejo de fazer e viver sem manchas (Benetton, 1994; Ferigato, 2010; Marcolino, 2018).
Assim, ha espaco para outras pesquisas sobre terapia ocupacional e vitiligo, tanto para as que ampliem
as compreensdes sobre o impacto da doenca no cotidiano quanto para a identificacdo de estratégias
especificas de cuidado e enfrentamento do campo de atuacao da terapia ocupacional.

Consideracoes finais

O presente estudo investigou a repercussao do vitiligo no cotidiano de uma pessoa com vitiligo, buscando
compreender como essa doencga pode afetar a participacdo social e a qualidade de vida. Os resultados
também dao destaque para os efeitos do vitiligo na salide mental e para aspectos referentes a autoestima
e ao estigma vivido, por meio de descricdes sobre como é a vivéncia cotidiana tendo essa condicdo. Os
resultados dessa pesquisa mostraram uma interferéncia negativa de viver com vitiligo na qualidade de

vida e na participagdo social, por se tratar de uma condigao estética com muitos estigmas.

Esses temas possibilitam compreender o que essa doenga pode causar no cotidiano, levando a pessoa a
manter atengao constante nas escolhas de atividades e em sua realizacao para evitar que as manchas

aparecam. Tal aspecto amplia as possibilidades de pensar o acompanhamento em terapia ocupacional.
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Nesse sentido, a atuacdo profissional pode contribuir para o desenvolvimento de estratégias mais
saudaveis de enfrentamento, favorecendo experimentacdes que permitam a construcdo de uma nova
imagem corporal e de novos significados sobre o modo de participar das atividades cotidianas, com
menos cisao entre quem a pessoa é e o desejo de viver sem manchas. Mesmo trabalhando com um caso
unico, os resultados deste estudo abrem novas perguntas para pesquisas futuras que possam avaliar ou
analisar o impacto do vitiligo nas atividades do cotidiano e, também, em formas de cuidado especificas

do campo da terapia ocupacional.
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