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RESUMO 

Introdução: A porfiria hepática aguda (PHA) é um grupo de doenças genéticas raras 

da biossíntese do heme, caracterizado por ataques neuroviscerais e sintomas 

psiquiátricos, como ansiedade e depressão.  

Objetivos: Investigar o impacto da PHA na saúde mental,   

Métodos: Pacientes adultos que sofreram >1 ataque de PHA nos últimos 2 anos ou 

recebendo tratamento profilático, sem uso de givosirana, recrutados nos Estados 
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Unidos, Itália, Espanha, Austrália, México e Brasil, de 19 de janeiro a 26 de abril de 

2021.Os participantes receberam uma pesquisa on-line para avaliar o impacto dos 

sinais e sintomas de PHA na vida social, vida pessoal / objetivos e saúde mental(8-item 

Patient Health Questionnaire depression scale  e 7-item Generalized Anxiety Disorder 

scale)  

Resultados: Noventa e dois pacientes com PHA completaram a pesquisa (idade média 

41,1 anos; 90% sexo feminino). Os pacientes relataram impacto substancial da doença 

em sua vida pessoal e objetivos – 76,1% ocultam o diagnóstico e sintomas de seu 

círculo social, 72,8% sentem culpa por seus sintomas e incapacidades afetarem os 

outros, >80% relatou ter tido que modificar ou desistir de metas importantes, >50% 

relatou sentir um declínio que parece interminável em sua saúde mental e física e 

>33% sente perda do senso de propósito. As pontuações do PHQ-8 indicam depressão 

moderada a grave em 58,7%, e as pontuações do GAD-7 indicam ansiedade moderada 

a grave em 48,9% dos pacientes. Conclusão/Resumo: Este estudo sugere que PHA 

tem importante impacto na vida pessoal e na saúde mental com aproximadamente 

metade dos pacientes apresentando ansiedade ou depressão moderada a grave.  
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