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na doenca psoriatica



O impacto da doenca
psoriatica na familia

Pelo menos

vivem com a doenca
psoridtica (2-3% da populacdo
mundial). Apesar da elevada
prevaléncia, existe ainda
uma falta generalizada de
sensibilizacdo e informacdo
sobre o que é a doenca. Muitas
pessoas ainda pensam que a
doenca é contagiosa ou que se
trata de uma doenca de pele.
Mas a doenca psoridtica ndo se
limita a pele, e o seu impacto vai
para além dos sintomas fisicos,
afetando a saude mental, o bem-
estar e muito mais.

A doencga, 0 seu impacto nas
atividades quotidianas € no
bem-estar assim como o estigma
prevalecente na sociedade
também tém um impacto
negativo sobre a familia.

E inquestionavel: temos de
e

desenvolver ferramentas

e estratégias centradas na

melhoria do bem-estar da familia.
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Quando o seu
estado se tornou
grave, chegou a

altura de me tornar
a sua cuidadora.
Irmdo, Grécia

Tivemos de sair de casa,
pensaram que o meu
irmdo ia infetar alguém.
Ndo nos querem ver.
Acham que iria afetar
toda a gente na casa.
Irméo, Gana
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O diagnostico teve
um efeito profundo
sobre a minha familia,
porque faltava a
consciencializacdo.

Irméo, Paquistdo

éé

Se o meu filho estiver a ter
uma crise subita e precisar de
um pouco mais de atencdo, €
obvio que terd mais ateng¢éo do
que as outras criancas. Sei que
ndo estdo a receber a ateng¢do
de que necessitam. E um
malabarismo continuo.

Pai, Maldsia

g

E muito dificil a
nivel mental e fisico,
especialmente para a
minha mde.

@ . . .
Crianca, Filipinas
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O estigma associado a doenca
continua a ser enorme. A forma
como as pessods fazem perguntas
€ quase insultuosa, porque também
vém de um lugar de absoluto
desconhecimento ou consciéncia.

Irméo, Africa do Sul



~n (] ogeo®
Porque sensibilizar e
o ’ Ainda hoje existe um
estigma enraizado contra a
com bater o eStlg ma ® doenca psoridtica, causado

sobretudo por mitos e falta

de informacdo. Em varios
contextos, as pessoas

Mgsmg asI ahwdades.qu?.tldlanas para gerir a.doenga, par,a glem que vivem com a doenca
mais ;lmp e.s .pod.em implicar das.r?eces&dades domésticas e psoridsica e as suas familias
desafios adicionais para os familiares. . o

. . podem experienciar:
familiares e cuidadores de
pessoas que vivem com doenca ¢ > I,
psoridtica. Estas incluem, por Q)

exemplo, a gestdo das tarefas

domésticas, a participacdo em Sussurros e olhares estranhos

eventos ou reunides sociais, Se conseguirmos ou inquisitivos dos outros,
o equilibrio entre o trabalho normalizar a doenca, independentemente do pais e
e a prestacao de cuidados ao como acontece quando do nivel de educacao.
familiar, a gestdo do orcamento as pessoas tém acne,
familiar e a possibilidade de ndo se vai perguntar- Qe Y
comprar os produtos necessarios Ihes o que se passa".
Pai, Malasia 6%]%
“ Estigmatizacao ao frequentar

espacos e eventos publicos.

Enquanto sociedade, ndo falamos sobre a

psoriase. Hd muitas coisas de que nédo falamos

e eu acho que as doencas de pele ndo sdo @

faladas. Coisas como eczema, etc. Penso

que os médicos devem abordar a questdo da Falta de empatia no local de
mesma forma que um médico oncoldgico o trabalho, especialmente para
faria. os prestadores de cuidados,
que podem ter de tirar tempo
extra para cuidar da pessoa
com a doenca.

Irméo, Africa do Sul
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Apoiar a familia,
° Adaptar-
ju ntos -se a mobilidade ou as limitagdes fisicas, empe-

nhar-se e promover um estilo de vida mais sauda-
vel (por exemplo, seguir uma dieta mais saudavel
e encorajar a pratica regular de exercicio fisico)
que ajude a manter um peso sauddvel e evitar
atividades ou situacdes que potenciem as crises.

Os familiares de pessoas que vivem com doenca psoriatica
podem ser apoiados e apoiar-se mutuamente de diferentes

) s . Cuidar de alguém com uma doenca cronica e
formas, tanto a nivel pratico como emocional. g ¢

debilitante pode ser exaustivo, mas € importante
dedicar algum tempo ao bem-estar dos cuidado-

res.
Compreender a doenca é essencial para poder

oferecer a ajuda e o apoio adequados, mas A doenca psoridtica esta
também para educar os outros e defender a associada a ansiedade e a depressdo, especialmen-
doenca. te durante as crises. Seja paciente e compreensivo,

tranquilize-o e encoraje-o a procurar apoio ho domi-
nio da saude mental quando necessario.

Os fatores
desencadeantes e a gestdo da doenca podem
ser muito diferentes consoante a pessoa. Sempre que possivel, o en-
Compreender os fatores de stress individuais que volvimento nas consultas médicas pode ajudar
podem desencadear uma crise pode ajudar a a reduzir o stress e a tomar decisdes informadas
gerir a doencga. sobre a gestdo da doenca.

Conhecer pessoas

que vivem a mesma situacdo pode ser muito Tenha rotinas familiares e faca atividades em con-
impactante, ajuda a combater o isolamento, junto, quer seja partilhar uma refeicao, dar pas-
reforca o sentimento de pertenca a uma seios ou outras atividades.

comunidade e recebe aconselhamento pratico
direto de outros membros.



Recursos para
as familias

Quando um individuo recebe um diagndstico, este afeta toda a
familia. As pessoas enfrentam muitos obstdculos quando procuram
informacdes sobre a doenca e a forma de a gerir. Informacgdes fidveis
« O seu médico, enfermeiro

podem ser encontradas em:
ou outro profissional de
saude A organizacéo de
doentes deu-nos

« Organizacdes nacionais e

internacionais de satide uma sensacdo de
seguranca e de
« Organizacdes de doentes que a informagdo
« Grupo de apoio a doenca clue receb?mos
psoridtica (grupos locais e € verdadeira.
internacionais) Companheiro,

. Revistas médicas analisadas Peru
por pares e revistas
nacionais de doencas
especificas




APELO A ACAO

Para acabar com o estigma, precisamos de divulgar informacao
para que a doenca psoriatica seja conhecida por todos. Uma
sociedade educada e informada aumenta a aceitacdo e reduz o
estigma contra as pessoas afetadas pela doenca psoriatica.

Chegou o momento de sensibilizar o
mundo para a doenca psoridtica!

Apelamos a promocdo da educacao publica de varias formas:

Criar materiais que expliquem a doenca psoridtica
e sensibilizem para o impacto da doenca na familia.

Distribuir materiais didaticos nas unidades de
cuidados de saude primadrios (disponiveis, por
exemplo, nas salas de espera ou nos corredores)
e nas escolas, organizando pequenas sessdes de
informacao.

Divulgar campanhas de sensibilizacdao nos meios
de comunicacao social (cartazes, televisdo, radio).

Apoiar as associacdes locais de doentes nos seus
esforcos de promocao.




IFPA

GLOBAL LEADER IN FIGHTING
PSORIATIC DISEASE

Slottsbacken 8
111 30 Estocolmo
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Este folheto teve o apoio da
Amgen e da Almirall



