DOENGAS CRONICAS
DE PELE

Afetam milhdes de pessoas no pais e sao
desconhecidas por outras milhares de
pessoas, atingindo a vida de varias familias.




ONDE ESTAMOS

A psoriase, a dermatite atdpica, a hidradenite
supurativa, a urticaria espontanea e o vitiligo sao
exemplos de condi¢bes que afetam de forma crbnica
e grave a pele de diversos individuos.

Devido a dificuldade de diagnéstico e abordagens
inadequadas, o controle dessas condi¢cdes pode ser
complexo e, por conseguinte, gerar sequelas fisicas e
psicossociais profundas que impactam
excessivamente a qualidade de vida dos pacientes.
Em alguns casos, a doenca oferece risco de morte por
complicacdes proprias ou até mesmo devido a
pensamentos suicidas.

Ademais, estudos apontam que as lesBes de pele
afetam profundamente a qualidade de vida e auto
estima dos pacientes em suas atividades diarias,
mesmo ndo sendo doencas contagiosas. Dessa forma,
resulta em impactos fisicos, emocionais e econdmicos
para pessoas com a condic¢ao.

Infelizmente, ainda ha muita marginaliza¢ao
dos pacientes com doencas de pele.

Esses individuos enfrentam estigmas em diversos
ambientes, pois, devido a um desconhecimento sobre
essas doencas, existe um temor quanto a um possivel
contagio.

Assim, aqueles que apresentam lesdes visiveis evitam
sair de casa e se afastam do convivio social, o que
reforca a importancia do atendimento psicolégico e
psiquiatrico para esses pacientes.

Psoriase - caracterizada pela presenca de manchas
rosaceas ou avermelhadas, recobertas por escarma
esbranquicadas que em alguns casos, ela pode levar o
paciente a incapacidade fisica, acometendo também as
articulagbes. Possui uma forte associacdao com outras
comorbidades como ansiedade, depressao e sindrome
metabdlica gerando dessa forma fortes impactos
fisicos e psicolodgicos as pessoas acometidas.

Ja a urticaria crénica espontanea
tem prevaléncia estimada entre
1% e 2% da populacdo global e
1% da populacdo do Brasil,
representando
aproximadamente 1,5 milhdo de
brasileiros, em sua maioria
mulheres, caracteriza-se pelo
aparecimento de lesGes em alto
relevo na pele, muitas vezes com
borda avermelhada e coceira
intensa.

Estudos apontam que
72,1% dos pacientes com
urticaria cronica
espontanea ja
recorreram ao pronto
atendimento e 30,3%
dos pacientes foram
hospitalizados



A hidradenite supurativa caracteriza-se pelo surgimento
de nddulos e abscessos dolorosos que podem progredir
para lesdes mais agressivas se ndo tratadas

adequadamente. Pessoas com essa condi¢cdo tem 5 a 6
vezes mais chances de desenvolver doenca inflamatoria
intestinal em relacdo a populacdo em geral, além de
aumento da
cardiovasculares.

possibilidade de problemas

Ressalta-se que por ser uma doenca semelhante a
outras, a urticaria cronica espontanea é de dificil
diagnoéstico e entdo os pacientes frequentemente
passam por diversos profissionais de saude. Esse
processo € responsavel por sofrimento intenso e
instabilidade emocional desses pacientes que convivem

com a doenca.

Merece destaque também a
dermatite atdpica ou eczema
atépico que pode acometer até
20% da populacdo pediatrica e
3% da populacdo adulta. E uma
doenca complexa resultante da
interacao de fatores genéticos e
do ambiente, o que a caracteriza
como uma doenca multifatorial e
de dificil manejo. Pacientes com
dermatite atdpica apresentam
uma desregulacdo imunoldgica
gue culmina com uma inflamacdo
de dificil controle. Pacientes com
dermatite atdpica apresentam
um prurido desproporcional que
compromete a qualidade do
sono, 0 aproveitamento escolar e
o trabalho. O carater crénico da
doenca e a dificuldade do
controle faz com que as familias
adoecam como um todo.




ONDE QUEREMOS CHEGAR

Ac¢des importantes precisam ser feitas:

1.Elabora¢do e publicacdo de protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas (PCDT) para as alteracBes
cronicas de pele é de extrema importancia para que
sejam estabelecidos critérios para o diagnostico
dessas doencas, bem como de seus agravos. Além
disso, o PCDT também aborda, com base em
evidéncias cientificas, qual ou quais as melhores
combinacdes terapéuticas, posologias, mecanismos
de controle e verificacdo de resultados do tratamento.
Esses protocolos e diretrizes servem de base cientifica
governamental para a classe médica fundamentar sua
pratica e para os gestores de saude providenciarem
0s insumos e tecnologias necessarios para
atendimento dos pacientes.

2.0btencdo de dados reais e atuais sobre as doencas
cronicas de pele.

3.Capacitagao dos profissionais de saude, pois, mesmo
com o diagndstico nas maos, os pacientes do SUS
enfrentam muitas barreiras para acessar e manter o
tratamento adequado.

4.Garantir que os pacientes recebam informacdes
adequadas, e sejam respeitados em direitos e tenham
acesso a tratamentos de qualidade.

5.Garantir que o SUS, planos de saude regulamentados
pela ANS, possam receber seus usuarios e garantir o
diagndstico e o tratamento adequado.

6.Incentivar a sociedade civil, universidades e
associacbes de pacientes, para que desenvolvam
solucbes mais eficazes, e dessa forma, ajudem os
pacientes com doencas cronicas de pele.

7.Lutar pela ampliacdgo do acesso a novos
medicamentos que melhoram a qualidade de vida dos
pacientes com doencgas cronicas de pele.




COMO FAREMOS

Para isso, medidas urgentes precisam ser tomadas por
meio de Politicas Publicas, buscando a implementacao
do PCDT e de programas, reconhecimento da doenca
pela especialidade médica e engajamento da sociedade
civil. Acdes que estao sendo desenvolvidas para tal:

1.Movimento de atualizacdo do PCDT das
Doencas Cronicas de Pele;

2.Divulgacdo da Doenca por meio das redes
sociais;

3.Realizacdo de pesquisas e enquetes para
se obter dados reais e factiveis;

4.Garantir o acesso aos tratamentos
essenciais para os pacientes;

5.Engajamento da sociedade civil para
participar dos processos de decisdo em
saude, com o objetivo de pleitear o
processo de pactuacao e disponibilizacao
dos medicamentos de pele para os
pacientes;

6. Atuacdo de Parlamentares na Causa -
Lancamento da Frente Parlamentar em
defesa das pessoas com psoriase e outras
doencas crdnicas de pele;

7.Garantir a sancao do PL n° 1402/2023,
que institui a Politica Estadual de
Prevencdo, Tratamento e controle das
Doencas Crbnicas de Pele;

8.Conscientizacdo da Secretaria Estadual de
Saude de SP para a atualizacdo e
implementacdo do PCDT para as doencas
cronicas de pele;




ACOES JA REALIZADAS

1.Lancamento da Frente Parlamentar em defesa das
pessoas com psoriase e outras doencas cronicas de
pele, realizada no dia 26 de outubro de 2023, pelo
Deputado Estadual Mauro Bragato. Como
encaminhamentos, sera solicitado a Secretaria
Estadual de Saude do Estado de SP, dados de
prevaléncia, e sobre o atendimento realizado no
Estado de SP aos pacientes com doencas cronicas de
pele, e também, a criacdo de um Grupo de Trabalho
composto por Associacdes de pacientes (Psoriase
Brasil), representada pela Presidente Gladis Lima,
ASBAI - Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia
representada pela Dra. Adriana Teixeira Rodrigues,
também, pela superintendente do Ministério da
Saude em Sao Paulo, Claudia Maria Afonso de Castro,
a coordenadora do Grupo Estadual de Doencas
Crbnicas, Sonia Dias Lanza Freire, o médico Ricardo
Romiti, da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD)
e, Hospital Sdo Paulo / UNIFESP- Prof. Dra. Jane
Tomimori, entre outros médicos especialistas no
tema.

2. Publicacao do PL: Projeto de Lei 1402/2023, que visa
instituir a Politica Estadual de Prevencao, Tratamento e
Controle das Doencas Cronicas de Pele no Estado de SP;

PSORIASE BRASIL -
ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE
PSORIASE, ARTRITE
PSORIASICA E DE
OUTRAS DOENCAS
CRONICAS DE PELE

Iniciou informalmente no ano de
2003 e em 2010 formalizou
oficialmente a entidade, e sua
missdo €& buscar 0 acesso
universal ao diagndstico e ao
tratamento as doencas, seja no
ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) ou pelos planos
privados de saude (ANS). Para
isso, fazemos advocacy com
parlamentares e demais niveis da
administracdo publica e privada.
Desde 2020 incorporamos a
causa da doenca psoriasica novas
doencas crbnicas de pele, como
urticaria  crbnica  espontanea,
dermatite atépica e vitiligo.

A Psoriase Brasil desenvolve seu
trabalho de forma absolutamente
autdbnoma, buscando a parceria
na realizagdo de  projetos
pontuais. Contamos com um time
de médicos especialistas que
atuam de forma voluntaria nos
auxiliando na causa.



DOENCAS CRONICAS,
IMUNOMEDIADAS DE PELE
E SEUS IMPACTOS NA VIDA

DOS PACIENTES

PB

DOENGAS DE PELE
BRASIL

PSORIASE

Doenca inflamatdria, cronica,
sistémica, nao contagiosa.
Caracterizada por lesoes
avermelhadas e descamativas,
normalmente em placas, que
aparecem geralmente nos
cotovelos, joelhos ou couro
cabeludo, podendo afetar
qualquer parte do corpo e em
alguns casos as articulacoes.
Impacta significativamente a
vida dos pacientes. A doenca
altera a aparéncia e estimula
o preconceito.
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Realizagdo:

PsoriaseBrasil

milhoes de pessoas ao redor do
mundo convivem com a doenca.’

milhdes é a estimativa
de pacientes no Brasil.

das pessoas com psoriase
desenvolvem Artrite Psoriasica.?

tém maior probabilidade de
apresentar um evento cardiaco
importante.’

das pessoas com psoriase ja
foram humilhadas ou sofreram
discriminacdo.*

do total de pessoas com psoriase
sentem que a doenca afetou
seus relacionamentos.*

das criancas sao impactadas pela
doenca e de 1% a 3% dos adultos,
independente de género e etnia.’?

apresentam sinais de ansiedade
e depressao.?

apresentam dificuldade
para dormir em 5 ou mais
noites na semana.?

dos pacientes relatam que
afeta o trabalho e os estudos.?

0000

E uma doenca cutanea,

por um ciclo de irritacao

de vida dos pacientes e
dos seus familiares.'?

inflamatoria, recorrente, cronica,
nao contagiosa, caracterizada

intensa e coceira, levando a
uma erupcao cutanea dolorosa.
Em sua forma moderada ou
grave, a dermatite atdpica pode
ser uma doenca debilitante,
com impactos na qualidade

DERMATITE
ATOPICA

- DA -

HIDRADENITE

SUPURATIVA
_ HS -

HS é uma doenca inflamatoria
cronica, nao contagiosa, que afeta
a pele. Ocorre no foliculo piloso

e é caracterizada pela presenca

de carocos [nédulos), que podem
progredir para carocos com pus
(abscessos).! Além dos impactos
fisicos (lesbes doloridas, cicatrizes,
secrecoes com mau odor e, até
mobilidade limitada), a HS pode
causar problemas emocionais, como
depressao, isolamento social, baixa
autoestima e constrangimento.’®
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da populacdo mundial é
acometida pela doenca.”?

da populacao brasileira é
acometida pela doenca.”?

vezes mais comum entre as
mulheres.?

dos pacientes relatam
o desenvolvimento de dor
cronica.*

dos pacientes desenvolvem
depressao e/ou ansiedade.?
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pelo vitiligo no mundo, segundo a

INFOGRAFICO-2.indd 2

E uma doenca de pele grave, cronica
e angustiante, dificil de diagnosticar
e controlar."? E caracterizada pela

ocorréncia diaria ou quase diaria de milhao de brasileiros siao
urticas e/ou angioedema por um afetados pela doenca.>¢
URTI CAR A periodo maior do que seis semanas,
A sem que estes sejam causados por a doenca produz impacto
CRONICA alimentos, cosméticos, produtos de negativo na qualidade de
ESPONTANEA [peze oy dualquer outro ator Sous familres,
externo.** O constrangimento e
- UCE - causado pelas lesées e o desconforto ErtlcarLa Cron_lcc;a .
da coceira, afetam o emocional, a spontdnea ainda e

o sono e o lazer. Algumas pessoas
podem apresentar instabilidade
emocional, ansiedade e depressao.’

( N
Vitiligo € uma doenca cronica,
nao contagiosa, que se
caracteriza por manchas
brancas na pele por perda da
©00 00000000 OOOOIOOIOIOINOIOOONOOOOOTOTDS pigmentagéoemindivfduos
afetados. E caracterizada por
uma reacao de ataque das
proprias células da imunidade
as células produtoras de
pigmento da epiderme, camada
mais superficial da pele.
Embora o vitiligo ndo cause

dor fisica ela é carregada de
estigma social e o impacto
psicoldgico negativo, com
repercussao na autoestima,
nos relacionamentos

milhado de brasileiros tém
a doenca, segundo a a Sociedade
Brasileira de Dermatologia.’

milhdes de pessoas sao afetadas

Organizacao Mundial de Saude
[OMS].!

°
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; . bastante desconhecida por
vida social e o trabalho, a escola, grande parte da populacio.
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Realizagao: Apoio:

P psoriase colabore

com o futuro




