
乾癬性疾患における
家族のウェルビーイング

のための提言



少なくとも6,000万人
（世界人口の2-3％）が
乾癬性疾患を患っていま
す。有病率が高いにもか
かわらず、乾癬性疾患が
どのような病気であるか
についての認識や情報が
まだ広く周知されていま
せん。多くの人が、乾癬
性疾患はうつる病気であ
るとか、ただの皮膚病で
あると考えています。し
かし、乾癬性疾患は単な
る皮膚病ではなく、その
影響は身体的な症状にと
どまらず、精神的な健康
やウェルビーイングなど
にも影響を及ぼします。

病気そのもの、病気による
日常生活への影響、社会か
らのスティグマも家族に悪
影響を与えます。家族の約
90％が病気は生活の質に悪
影響を及ぼすと報告してい
ます。

スティグマをなくし、家族
のウェルビーイングを向上
させることに焦点を当てた
ツールや戦略を開発する必
要があります。

彼女の病気が重く
なったとき、私が彼
女の世話をすること
になったんです。

きょうだい；
ギリシャ

この診断が家族に与えた
影響は大きかったです。

きょうだい；パキスタン

うちの子が急に悪化したら、も
う少し注意を払う必要があり、
そうなると当然、他の子よりも
多くの時間を費やすことになり
ます。私は、子供たちに必要な
注意を十分に払っていないこと
を知っていますが、すべてに同
じようにするのは大変なことで
す。

親；マレーシア

特に母親にとっては、精
神的にも肉体的にも超
ハードだ。

子供；フィリピン

私たちは家を出なくちゃ
いけなくなってしまった。
兄が誰かにうつすと思わ
れたんだ。みんな私たち
に会いたくないって。家
にいる全員に影響すると
思われているんだ。

きょうだい；ガーナ

病気にまつわるスティグマはい
まだに大きいと思います。まわ
りの人たちの聞き方は、ほとん
ど侮辱的で、それは彼らもまた
まったく知識や認識がないから
です。

きょうだい；南アフリカ

乾癬性疾患が家族に
与える影響



乾癬性疾患患者の家族やケ
アギバーにとっては、ごく
単純な日常生活であっても、
特別な困難がともなうこと
があります。たとえば、家
事をこなすこと、社交行事
や集まりに参加すること、
仕事と家族のケアの両立、
家計の管理、家事や家族に
必要なものに加えて病気の
管理に必要な製品を購入で

きるようにしておくことな
どです。

今日でも乾癬性疾患に対
するスティグマは根強く、
その多くは俗説や情報不
足が原因となっています。
さまざまな場面で乾癬性
疾患患者やその家族がス
ティグマを経験すること
があります：

社会の一員として、私たちは乾癬について
話しません。私たちが話さないことはたく
さんあるし、特に皮膚疾患については話さ
れないことが多いと思います。湿疹とかね。
医師は、がんの医師と同じように、乾癬に
取り組む必要があると思います。

きょうだい；南アフリカ

国や教育レベルに関係なく、
小声で話したり、他人から
奇異な目で見られたり、詮
索されたりします。

公共の場やイベントに参加
する際のスティグマ

職場での共感の欠如、特に
ケアギバーにとっては、患
者のケアのために余計に休
暇を取らなければならない
ことがあります。

もしもノーマライゼー
ションが実現できれば、
たとえばニキビのある人
に わざわざ「どうした
の？」なんて聞かないよ
ね。

親；マレーシア

なぜ認知度を高め、
スティグマと闘うのか？



ともに家族を支える

乾癬性疾患について学びましょう：この病気を理
解することは適切な支援やサポートを提供するた
めに不可欠です。

あなたの家族にとって何が再燃のきっか
けになるのかを知りましょう：症状再燃
のきっかけや病気の管理は人によって大
きく異なります。再燃のきっかけとなる
個々のストレス因子を理解することは病
気の管理に役立ちます。

支援グループに参加しましょう：同じ境遇の人た
ちとの出会いは大きな力となり、孤立感を和らげ、
コミュニティへの帰属意識を強め、他のメンバー
から実践的なアドバイスを直接受けることができ
ます。

家庭環境を整えましょう：再燃を助長するよう
な活動や状況を避け、健康的な体重を維持する
ために、移動手段や身体的な制限に配慮し、よ
り健康的なライフスタイル（たとえば健康的な
食事や定期的な運動の奨励）に取り組み、促進
するようにしましょう。

ケアギバーがセルフケアできるようにしましょ
う：慢性で疲弊しやすい病気の人のケアは疲れ
るものですが、ケアギバー自身の健康のために
時間をとることも大切です。

精神的なサポートを提供しましょう：乾癬性疾患
は特に再燃時に不安や抑うつをともないます。忍
耐と理解をもって、安心感を与え、必要に応じて
精神的なサポートを求めることを勧めましょう。

家族のペイシェントジャーニーに積極的に
参加しましょう：
可能なときに診察に同席することでストレスを
軽減し、病気の管理について十分な情報に基づ
いて決断することができます。

家族で一緒に過ごす時間を大切にしましょ
う：食事を共にする、散歩に出かける、その
他のアクティビティなど、家族の日課を持ち、
一緒に行動するようにしましょう。

乾癬性疾患患者の家族は、現実的にも心理的にも、さまざ
まな方法で支え合ったり、支えられたりすることができま
す。



家族向けリソース

人が病気の診断を受けると、その家族全員に影響が及びます。
病気やその対処法に関する情報を探すとき人々は多くの困難
に直面します。信頼できる情報とは：

• 主治医、看護師、又は、
その他の医療従事者

• 国内外の医療機関

• 患者団体

• 乾癬性疾患支援団体
（国内及び国際団体）

• 査読のある医学雑誌及び国
内の疾病専門誌

患者団体は私た
ちに安心感を与
え、私たちが得
る情報が正しい
ことを教えてく
れました。
パートナー；
ペルー



行動への呼びかけ

スティグマをなくすためには、すべての人に乾癬性疾患を知っ
てもらうための情報を広める必要があります。
社会が教育を受け、情報を得ることで、乾癬性疾患患者を受
け入れ、スティグマを減らすことができます。

今こそ乾癬性疾患を世界に
知らしめる時です！

私たちはいくつかの方法で社会教育の促進を求めます：

乾癬性疾患について説明する資料を作成し、疾患
が家族に与える影響についての認識を高める。

プライマリケアを担う医療機関の待合室やホー
ルなどや学校に教材を配布し、短い説明会を開
催する。

メディア（ビルボード、テレビ、ラジオ）
で啓発キャンペーンを展開する。

地域の患者会のアドボカシー活動を支援す
る。



Slottsbacken 8
111 30 Stockholm

ifpa-pso.com 

info@ifpa-pso.com

@psoriasisIFPA

このパンフレットはアムジェン
及びアルミラルによるご支援を
いただきました。

mailto:info@ifpa-pso.com
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