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RESUMO

A Psoriase € uma doenca dermatoldgica, ndo contagiosa, cronica, considerada
grave e limitante, acarretando preconceito, estigma e exclusdo social
proporcionando prejuizos na qualidade de vida. Na sua grande maioria, afeta a
autoimagem das pessoas acometidas, assim como a autoestima e autoconceito.
Estas caracteristicas da doenca trazem grandes prejuizos nas areas ocupacionais,
prejudicando as relacdes interpessoais dos individuos, podendo ocasionar impacto
em varias areas ocupacionais, incluindo a sexualidade, que se traduz ndo s6 como o
sexo em si, mas também como identidade, papéis sociais, prazer, reproducao entre
outros. O objetivo deste estudo foi investigar sobre a autoimagem dos individuos
com psoriase e sua influéncia na sexualidade. Trata-se de um estudo qualitativo do
tipo estudo de caso, com sete pacientes do Centro de Referéncia, Apoio e
Tratamento em Psoriase do Estado da Paraiba instalado no ambulatério do Hospital
Universitario Lauro Wanderley — Universidade Federal da Paraiba. Os dados foram
coletados por meio de entrevista semiestruturada, categorizados e tratados de
acordo com a Andlise de Conteudo. Os resultados encontrados mostram que a
psoriase afeta a sexualidade dos individuos, de forma mais significativa nas
mulheres, pois atribuem significados diferentes ao corpo, por razdes de estética e
beleza. Os homens também se sentem afetados, mas na perspectiva da conquista,
se importando com o0 companheirismo, e procuram esclarecer para suas
companheiras ou futuras companheiras e em seus relacionamentos, sobre a
doenca. Observamos aqui a influéncia da cultura as condicGes de género

Palavras-Chave: Psoriase, sexualidade, Imagem corporal.



ABSTRACT

Psoriasis is a skin disease, not contagious, chronic, serious and considered limiting,
resulting prejudice, stigma and social exclusion providing loss in quality of life.Mostly
affects self-image of affected people, as well as self-esteem and self-concept.These
disease characteristics bring great losses in occupational areas, damaging
interpersonal relationships of individuals, which may cause impact on various
occupational areas, including sexuality, which translates not only as sex itself, but
also as identity, social roles, pleasure, reproduction and other. The aim of this study
was to investigate the self-image of individuals with psoriasis and their influence on
sexuality. This is a qualitative study of a case study with seven patients in the
Reference Center, Support and Treatment Paraiba State Psoriasis installed in the
clinic of the University Hospital LauroWanderley — Universidade Federal da Paraiba.
Data were collected through semi-structured interview, categorized and treated
according to the Content Analysis. The results show that psoriasis affects the
sexuality of individuals, more significantly in women's fashion, as attribute different
meanings to the body, for reasons of aesthetics and beauty.Men also feel affected,
but in view of the achievement, caring companionship, and seek to clarify their
partners or future partners and their relationships, about the disease. We note here
the influence of culture to gender conditions.

Keywords:Psoriasis, Sexuality, Body Image.
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1. INTRODUCAO

A psoriase é uma doenca sistémica inflamatéria cronica, ndo contagiosa,
gue afeta a pele, as unhas e, ocasionalmente, as articulagbes. Acomete cerca de 2%
da populacdo. (BRASIL, 2013).A sua prevaléncia mundial varia entre os 0,6% e 0s
4,8% (JESUS, 2010). Trata-se de uma doenga autoimune em que a epiderme e a
proliferagdo capilar sdo afetadas pela libertacdo excessiva de citocinas.
(MESQUITA, 2013)

A doencapode causar desconforto fisico e psiquico, implicando em uma
série de restricdes adaptativas (MARTINS; ARRUDA; MUGNAINI, 2004).A psoriase
provoca diferentes percep¢bes da gravidade e limitagbes por parte da pessoa
acometida, interferindo em diversas dimensfes, como a vida social, econémica,
sexual, profissional e lazer, podendo afetar a qualidade de vida (ROMITI, 2009;
MIOT, 2009).Apresenta uma maior prevaléncia de prejuizos das relacdes pessoais,
na faixa etaria equivalente aos 20-30 anos, por possivelmente, se tratar do periodo
onde a uma maior insercao na rede social (MINGORANCE et al., 2001).

Devido as lesBes ocasionadas pela psoriase, os individuos acometidos
podem apresentar influéncias na sua imagem corporal, uma vez que ela segundo
Barros (2005) é construida a partir de uma interacdo entre o fisioldgico, neurale
emocional, além do fator social. Schilder (1999) nos fala que a imagem corporal ndo
€ sO um construto cognitivo, mas é também um reflexo dos desejos, atitudes
emocionais e interacdo com 0s outros.

Frequentemente a impossibilidade de existir uma relacdo de intimidade com
um parceiro (a) € motivada pela visdo estigmatizadora da sociedade, ocasionando
assim essa repercussao negativa, provocando no ser humano sentimentos como
tristeza, ansiedade, raiva e vergonha, que interfere na autoimagem e autoestima e
consequentemente na sexualidade, sendo esta, um elemento bésico da
personalidade do individuo num modo particular, é a forma de se comunicar, sentir,
expressar e viver o amor (SALOME, 2010).

Cada vez mais nos € mostrado a importancia do estudo da pele e o impacto
que doencas dermatoldgicas, tdo estigmatizantes como a psoriase, causam nas
vidas das pessoas, considerando quemudancas no aspecto da pele representam

uma diversidade de implicagdes, tanto no psiquismo, quanto na vida social dos
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sujeitos, podendo influenciar em diferentes areas ocupacionais, entre elas as
atividades de vida diaria (AVD’s) e em particular, na sexualidade.

A sexualidade é definida como um conjunto de fendmenos, que esta
presente em todos 0s aspectos da nossa existéncia, sendo vista inicialmente como
um fendmeno bioldgico, mas também como um fendmeno social e psicolégico. No
desenvolvimento cultural do sujeito, controlar a sexualidade € um dos aspectos
centrais, sendo o assunto considerado um tabu (TAQUETTE, 2008).

Meu interesse por este estudo surgiu quando, no sexto periodo da
graduacdo de Terapia Ocupacional, cursei a disciplina de Cenarios de Préatica no
Contexto Hospitalar. O ambulatério de Dermatologia do Hospital Universitario Lauro
Wanderley/Universidade Federal da Paraiba (HULW/UFPB) foi um dos espacos de
nossa pratica.Nele funciona o Centro de Apoio e Tratamento em Psoriase do Estado
da Paraiba. Nestes encontros e interven¢gdes com os usuarios, pude perceber como
a sexualidade era um assunto pouco abordado pelos profissionais, onde somente
era investigado de forma sucinta no DLQI (Dermatology Life Quality Index) quando
verificamos as implicacfes da doenca na qualidade de vida. Por ter afinidade com a
tematica e considera-la importante, resolvi aborda-la. Sendo assim, me aproximei do
projeto de iniciacdo cientifica do Departamento de Terapia Ocupacional da UFPB, o
qual fui convidada a ser colaboradora como voluntaria. O referido projetointitulado
“Psoriase: para além das lesdes na pele”, aprovado para PIVIC 2015/2016 e no
Comité de Etica do HULW/UFPB sob o CAAE n° 53193616.8.0000.5183. Ele faz
parte de um dos dois Planos de investigagdo denominado “A influéncia da psoriase
na imagem corporal e sua relagdo com as areas de ocupacdo humana” E um
estudo qualitativo do tipo estudo de caso, que possui como objetivo geral investigar
sobre a autoimagem dos individuos com psoriase e sua influéncia na sexualidade.
Assim, procuramos entender a correlacdo da imagem corporal com a sexualidade
das pessoas com psoriase; analisar como a psoriase interfere na sexualidade das
pessoas acometidas; e verificar os possiveis motivos que levam a fragilidade da
sexualidade nas pessoas com psoriase, buscando assim compreender o fenbmeno

gue se faz presente,além de colaborar para pesquisas posteriores.

Para uma melhor compreensdo dos resultados e discussdes decidimos
dividi-los nas seguintes categorias: 1. A percep¢des das mulheres com psoriase

acerca da imagem corporal, autoestima e autoconceito; 2. Percep¢des dos homens
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com psoriase acerca da imagem corporal, autoestima e autoconceito; 3. Percepc¢éo
das mulheres com psoriase em relagdo a sexualidade; 4. Percepgdo dos homens

com psoriase em relacdo a sexualidade.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1. PSORIASE

A psoriase (do grego psoriasis = erupcdo sarnenta) na historia,
provavelmente a mais antiga quando se fala em diagndstico, sendo considerada,
centenas de anos como uma forma da lepra e como consequéncia, classificada
como contagiosa (ALMEIDA, 2011). As primeiras caracteristicas da doenca s6 foram
ser classificadas em 25 a.c. com Celsus e logo apdés com Hipécrates que a
denominou como “erupgdes escamosas®. Ja no final do século XVIII a psoriase e
hanseniase eram tratadas em conjunto, sendo somente em 1841, por Ferdinand Von
Hebra definitivamente separadas. (ROMITI et al., 2009).

E uma doenca que possui carater inflamatério na pele, com lesbes
avermelhadas e descamativas, ndo contagiosa, crénica, afetando também as unhas,
0 couro cabeludo e, podendo comprometer em alguns casos, as articulacées (LAMY,
2014).As lesdes cutaneas possuem limites definidos, que podem variar de tamanho,
ter uma forma numular e com uma disposicdo simétrica e morfologia variada.
(VERARDINO, NUNES, CARNEIRO, 2010).

A psoriase € uma desordem autoimune, que afeta primeiramente a pele,
guando ocorre uma ativacao inapropriada do sistema imunologico e pelas lesGes
gue alteram conforme sua severidade, tendo importantes alteracées na qualidade de
vida desses sujeitos. (MESQUITA, 2013).

"Na patogenia da psoriase, h4 um encurtamento do ciclo germinativo
epidérmico, com aumento das células em proliferacdo e menor turn over
celular da epiderme no local da lesédo psoriasica. Toda pele do paciente com
psoriase possui proliferacdo epidérmica acelerada, mesmo em regides de
integridade cutanea.”(COVALSKI, 2008, p. 01).

A psoriase pode surgir em qualquer idade, contudo, ela tem dois picos de
prevaléncia, sendo o primeiro com inicio entre os 20 e os 30 anos de idade e no
segundo entre os 50 e 60 anos, podendo ainda ter um aparecimento precoce, ou
seja, na infancia e adolescéncia, onde pode estar correlacionada a hereditariedade e
sendo mais severa. (ESTEVES, 2013).
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Nas ultimas décadas houve pesquisas cientificas em busca da resposta para
a causa da psoriase, mas ainda é incerto, o que se sabe é que tem base hereditéria,
onde a chance de ter psoriase é maior se houver alguém na familia. (LAMY,2014).
Os casos em que ndo se pode ser comprovado a causa, sugere a mutacao

espontanea ou a transmissao nao explicada (COVALSKI, 2008).

2.1.1. Tipos de Psoriase
A Psoriase € uma doenca que apresenta momentos de exacerbacdo e
remissdo.Baseado no local da lesédo e em suas caracteristicas, seré classificada em

8 tipos, conforme descritas no quadro |I.

QUADRO | — TIPOS DE PSORIASE

Tipo Caracteristicas

Psoriase em placas ou Vulgar Placas redondas ou ovais, de variados
tamanhos, bem delimitados, avermelhados,
com escamas secas e aderentes, prateadas
ou acinzentadas, podendo apresentar um anel
esbranquicado.

Psoriase Gutata Erupcdo da pele em pequenas placas,
tipicamente com 1 cm de diametro, que
parecem “gotas”, distribuidas pelo tronco e
regido lombar.

Psoriase Palmoplantar Forma comum de erupcao delimitada as méos
e solas dos pés, as placas sao, em geral, bem
delimitadas, tanto finas como espessas,
provocando fissuras e dor, atingindo apenas
areas de maior atrito ou a totalidade.

Psoriase Invertida Localiza-se nas dobras cutaneas, e estas séo
mais humidas, planas e sem escamacao por
estarem sujeitas a irritacéo pelo atrito e suor.

Psoriase Eritrodérmica E a forma menos comum da doenga podendo
ocorrer por piora da psoriase em placa, ou
pustulosa generalizada, e raramente sera a
forma inicial da doenca. Clinicamente parece-
se com uma dermatite esfoliante ou
gueimadura, as lesbdes sao generalizadas e
abrangem extensas areas do corpo.

Psoriase Pustulosa Além da vermelhiddo e das escamas existe
também pus nas lesdes.

Psoriase Ungueal Quando as lesdes afetam as unhas

Psoriase Atropética Conhecida como “artrite psoriasica”,

caracterizada por uma inflamacéo crbénica das
articulacbes associada a psoriase. Provoca
dor noturna, rigidez matinal e deformacédo das
articulacbes afetadas, agravando-se
posteriormente de modo lento e progressivo.

FONTE: (ESTEVES,2013; LAMY,2014;MESQUITA, 2013)
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2.1.2. Comorbidades da Psoriase

As comorbilidades séo apari¢cdes secundarias de uma doenca e que podem
acontecer varias vezes em um ou mais 0rgaos, e na psoriase nao é diferente,tém-se
entre as suas principais comorbidades: doencas cardiovasculares; artrite psoriasica;
sindromes metabdlicas; doengas inflamatorias do intestino; doenca de Crohn
(DUARTE E MACHADO-PINTO, 2009).

Alguns fatores podem agravar a psoriase, sendo um deles os habitos de
vida. Fatores ligados ao sedentarismo, a alimentacdo de forma inadequada
ocasionando a obesidade, e um acumulo de gordura nos 6rgéos, apresentam uma
resposta insatisfatoria aos tratamentos para a psoriase.O tabagismo, o alcoolismo, o
estressee 0 ambiente, sdo outros fatores que podem agravar o quadro clinico da
doenca. Por dltimo alguns medicamentos, a exemplo dos anti-inflamatorios, podem
desencadear um aumento da descamacéao da pele(LAMY, 2014).

E estimado que cerca de 8% das pessoas com psoriase tenham o diabetes
como comorbidade, tendo como percursor as mudancas nos padrées nutricionais.
As mulheres sdoas mais afetadas podendo apresentar resisténcia a insulina.
(MENEGON, 2011).

As comorbidades podem ser classificadas como classicas, emergentes e
estarem relacionadas ao estilo de vida e ao tratamento da doenca, vejamos 0

quadro abaixo.

QUADRO Il - COMORBIDADES

Classificagéo Comorbidades

Classicas Artrite psoriasica (Aps)
Doenca Inflamatéria Intestinal crénica (DIC)
Disturbios psicoldgicos e psiquiatricos (DPP)
Uveite

Emergentes Sindrome metabdlica e/ou seus componentes
Doengas cardiovasculares
Doenca gordurosa do figado ndo alcodlica
Aterosclerose

Relacionada ao estilo de vida Tabagismo

Alcoolismo

Depresséo, Ansiedade
Relacionadas ao tratamento Dislipidemias (Acitretina)

Nefrotoxicidade (Ciclosporina)

Hipertenséo (Ciclosporina)

Hepatoxicidade (Metotrexato, leflunomida,
acitretina)

Céancer de pele (PUVA)

FoNTE: SBD, 2012
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2.1.3 Tratamento

‘O diagnostico da psoriase € essencialmente clinico, no entanto, se
necessario, pode recorre-se a histopatologia que corrobora com o diagnéstico
clinico.” (ESTEVES, 2013, p. 23). No geral o diagndéstico € simples e pode basear-se
no histérico do paciente e na sua situacao, ja que os demais exames de laboratérios
nao possuem dados significativos para psoriase, sendo somente auxiliadores no
diagnostico diferencial e importantes para a profilaxia do tratamento. A biopsia € o
exame histopatologico utilizado para a confirmacgéo da doengca (MESQUITA, 2013).

Segundo a Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD, 2012) o objetivo do
tratamento € o controle clinico da doenca e a melhora da qualidade de vida do

paciente. Este afirma que:

[...] “o tratamento deve ser individualizado para cada doente. Como regra,
deve-se esclarecer ao doente a ndo contagiosidade, além de nortea-lo
sobre a possibilidade de controle, os esforgcos na pesquisa de novos
tratamentos, o beneficio da exposi¢do solar, o prejuizo da manipulacdo e a
escoriacéo das lesdes.” (SBD, 2012, p. 13).

“A psoriase €, sem duvida, uma das doengas em que mais se evoluiu e se
investiu em termos de pesquisas e novos tratamentos nos ultimos anos.” (LAMY,
2014, p. 26).As opcbes de tratamento variam de acordo com a modalidade,
toxicidade, eficacia e o mecanismo de acdo dos medicamentos. Alguns destes
tratamentos sdo convencionais com a utilizacdo de cremes ou logdes para usar em
casa, 0os comprimidos utilizados diariamente e outros que sdo mais avancados
tecnologicamente. (RODRIGUES, TEXEIRA, 2009).

A SBD (2012) vem explicar que o tratamento se da conforme os niveis da
doenca, no qual o estagio leve se faz uso de hidratantes para pele, pomadas e
aplicacdo de medicamentos tdpicos, como descritos no Quadro Ill. Quando o estagio
da doenca atinge a fase moderada, as medidas listadas acima ndo mostram
eficacia, assim, o tratamento é modificado para que possa obter uma melhora no
quadro, sendo indicado o uso da Fototerapia, com exposi¢cdo a luz ultravioleta A,
PUVAterapia, e ainda, uma combinacdo demedicamentos para poder aumentar a
sensibilidade da pele a luz. Nos casos graves sera necessario tratamento com

medicacgdo via oral ou injetavel.
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A forma de terapéutica utilizada com o paciente deve ser otimizada, ja que o
mesmo precisara do tratamento por um longo periodo de sua vida. Deve-se optar
por uma forma eficiente que diminua o risco de aparecer taquifilaxia ou intolerancia
ao tratamento. Por vezes, se faz necessario a associacdo de varias modalidades
terapéuticas, sabendo que a combinacdo de diferentes drogas requer cuidados
especiais.(SBD, 2012)

QUADRO Il - MEDICAMENTOS TOPICOS

Drogas ativa Formas de apresentacéo

CORTICOSTEROIDES Pomada, creme, gel, locdo cremosa, locao
capilar, fita oclusiva, injecdo intralesional,
xampu de curto contato

ANALOGOS DA VITAMINA D (calcipotriol) Pomada

COALTAR e LCD Xampu, locdo capilar, formula¢cdes magistrais
ANTRALINA Formulagbes magistrais
IMUNOMODULADORES (tacrolimus, Pomada e creme

pimecrolimus)

FONTE: SBD(2012)

A terapia de forma especifica deve-se dar inicio como forma de evitar uma
incapacitacdo funcional, ou seja, evitar que ao longo do tratamento a terapia néo
cause mais o efeito desejado, e possibilitar uma melhora na qualidade de vida,
sendo essencial a abordagem conjunta de diversos profissionais. (SCHAINBERG,;
FAVARATO; RANZA, 2012). Silva e Silva (2007) destaca a importancia dos
profissionais da area de saude em considerar o individuo como um ser
biopsicossocial, e levar em conta todas as caracteristicas e influéncias que o cerca,
como familiares, meio social e o seu estilo de vida. Por ser uma doenca
estigmatizante, o acompanhamento multiprofissional e integrado de médicos,
enfermeiros, psicologos e fisioterapeutas é importante e crucial para obtencdo de
uma melhoria (GOMES et al., 2014).

E importante destacar a atuacédo da Terapia Ocupacional no contexto da
psoriase, pois a Terapia Ocupacional “melhora ou possibilita a participacdo em
papéis, habitos e rotinas em diversos ambientes como casa, escola, local de
trabalho, comunidade e outros lugares”, além de auxiliar o individuo a recuperar,
desenvolver e construir habilidades que sdo importantes para sua independéncia
(ASSOCIA(;AO AMERICANA DE TERAPIA OCUPACIONAL- AOTA, 2015, p. 01).

As pessoas com psoriase, em sua grande maioria, apresentam prejuizos

fisicos, psicoemocionais e sociais somados a cronicidade, aspectos clinicos e as
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comorbidades da doenca, afetando consideravelmente as é&reas de ocupacao
humana e o desempenho ocupacional.Visando a integralidade na assisténcia, a
Terapia Ocupacional contempla a equipe multiprofissional com acdes e intervencdes
salutares ao favorecimento da qualidade de vida, minimizando o impacto da doenca
nas areas de ocupacao, oferecendo subsidios especificos terapéuticos ocupacionais
(SOUSA E SOARES, 2014).

Sendo assim,

[...]“a intervencé@o terapéutica ocupacional propde ajudar nesse processo de
engajamento minimizando as consequéncias do adoecimento, oferecendo
subsidios para que descubram estratégias de enfrentamento que permitam
ter menos interferéncias nas suas ocupagdes, proporcionando uma melhor
qualidade de vida.”(SOUSA E SOARES, 2014, p. 119)

2.1.4 Qualidade de vida e Psoriase

A salde e a qualidade de vida sdo termos que estdo comumente
relacionados no nosso cotidiano. A Carta de Ottawa, documento resultante da
primeira conferéncia de Promocao da Saude realizada no Canada no ano de 1986,
conceitua Promoc¢édo da Saude como o processo de capacitacdo da comunidade
para atuar na melhoria da sua Qualidade de Vida e saude, incluindo uma maior
participacdo no controle desse processo.Buss (2000) ainda vem afirmar que a saude
é um direito fundamental do homem, sendo reconhecida como o maior e o melhor
recurso para o desenvolvimento social, econébmico e pessoal, como também uma
das mais importantes dimensdes da qualidade de vida.

Segundo Minayo (2000, p. 02) qualidade de vida é uma nocao
eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfacdo encontrado
na vida familiar, amorosa, social e ambiental, € a propria estética existencial.

E perceptivel o impacto na qualidade de vida dos individuos psoriasicos,
uma vez que a doenca ndo é bem vista pelos olhos da sociedade, que muita das
vezes, apresenta reacdes de rejeicao, discriminacdo e excluem esse sujeito de um
convivio social. Silva e Silva (2007) vém confirmar que no caso da psoriase 0
cotidiano se modifica, e 0 sujeito sofre com o0s sentimentos de rejeicao,
eestigmatizagdo,comprometendo assim o ambiente de trabalho, atividades de

convivio publico: como ir ao cabeleireiro; frequentar clubes; e apresentar uma
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mudanc¢a na forma de se vestir, tendo preferencia por roupas mais fechadas e que
impossibilite a visibilidade do corpo, tornando-se frequente as sensacgbes de
angustia e irritacao.

Diante do exposto chamamos a atencdo para a relevancia em se avaliar e
intervir na qualidade de vida das pessoas com psoriase, sendo esta fundamental na
remissao dos sintomas da doenca, tornando-se foco no tratamento.

A avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes em tratamento de psoriase
vem crescendo em importancia como medida de avaliacdo de resultados de
tratamento. (FLECKet al, 1999).

O primeiro questionario criado para avaliacdo da qualidade de vida
relacionada especificamente a dermatologia foi desenvolvido por Finlay e Khan em
1994 o “dermatologylifequality index” (DLQI), um indice que contém 10 questbes que
sdo divididas em seis categorias: sintomas e sentimentos, atividades diérias, lazer,
trabalho/escola, relacdes interpessoais e tratamento. Em relacdo ao escore, ele
pode variar de 0 a 30, onde os maiores escores significam um maior grau de
incapacidade e consequentemente uma pior qualidade de vida (SBD, 2012).

Compreendendo que estas pessoas, na sua grande maioria, apresentam
comprometimento na qualidade de vida, pois observa-se um impacto da doenca nas
relacbes sociais, imagem corporal, autoimagem e autoestima, promovendo
prejuizosno lazer,nas atividades laborais, dentre outras &reas. Pessoas com
psoriase apresentam assim um maior indice de suicidio, quadros depressivos, e um

consumo de alcool maior que o resto da populacdo em geral. (SBD, 2012).

2.1.5Imagem Corporal

O corpo é a nossa identidade e € constituido por varias dimensdes sendo
que, € através dele que as pessoas constroem, vivem e realizam a individualidade
da vida, formando assim a sua imagem corporal. Esta se desenvolve desde o
nascimento até a morte dentro de uma estrutura complexa e subjetiva, sofrendo
inimeras mudancas e construgéo continua (SILVA, 2013).

A imagem corporal pode ser explicada de maneira breve como a imagem do
corpo, envolvendo a percepgao corporal a partir de uma formacgéo multidimensional,

como o desenho que uma pessoa tem em sua mente em relacdo ao tamanho,
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imagem e formas corporais, juntamente com 0s sentimentos que ela possui em
relacdo a isso, e ainda, tendo constante relagdo com 0s processos cognitivos como
as crencas, valores e atitudes individuais(DINIZ, 2015).Nosso corpo é um reflexo das
interacOes ocorridas entre suas partes e o0 meio, formando uma imagem do mesmo,
que sdo armazenadas em nosso cérebro. Esta estruturacéo e organizagdo,a medida
que ele se desenvolve, comprovam que nossa imagem corporal € inconstante.
(BARROS, 2005).

Tendo como base que nossa imagem corporal sofre influéncias dos nossos
sentimentos, das relagbes vivenciadas, e da percepcdo do outro em relagdo ao
NOsso corpo, e ainda sendo ela uma inconstante, saojustificaveis os possiveis danos
gue a psoriase causa na autoimagem do sujeito, pois as relacdes estabelecidas nos
diferentes contextos sociais pode distorcer a percepcéo que a pessoa com psoriase
tem de si.

Segundo Schilder (1999) a imagem corporal opera em trés estruturas que
estdo em constante intercambio, sendo elas: a estrutura fisiolégica, responsavel
pelas nossas acfes motorase as organizacdes anatdomicas;a estrutura libidinal que
da destaque aos aspectos afetivos, emocionais, cognitivos e eréticos, sendo ligadas
as experiéncias vividas nos relacionamentos; e a estrutura socioldgica, constituida
pelas relagbes interpessoais, sociais e valores culturais.

Tavares (2012) cita que a imagem corporal se correlaciona com o mundo
externo a todo instante, mostrando assim, que todos os aspectos vivenciados pela
pessoa devem ser entendidos como um fator Unico, de carater variavel e dinamico,
envolvendo sempre suas emocgdes, sensacoes, e representacdes sobre si e sobre
outras pessoas.

Os relacionamentos sdo cruciais para a sexualidade.Doencas como a
psoriase que afetam as interacBes, demostram impacto na vida sexual e na
sexualidade desses sujeitos, tendo consequentemente uma distorgdo da imagem
corporal do sujeito, uma vez que Schilder (1994) afirma que na fase adulta o fluxo
libidinal tera grande influéncia na imagem corporal, as zonas eréticas desempenham
um papel particular no modelo postural do corpo e as impressdes provenientes desta
postura desempenham um papel importante no conhecimento do mesmo.

As alteragGes que ocorrem na autoimagem forgam o sujeito a buscar novas
formas de definicdo da sua nova imagem, sendo construida a partir das suas

experiéncias. As atitudes que se relacionam com a imagem corporal témfundamental
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importancia para a qualidade de vida do sujeito, uma vez que esta imagem € um
aspecto central na autoestima (PRICE, 1990, apud, SILVA; CASTRO; CHEM, 2012).

2.1.6 Autoconceito e Autoestima

Autoconceito ou oconceito de si possui um papel fundamental no
desenvolvimento da pessoa. De modo parcial, depende do nivel de bem-estar do
sujeito, sua motivacdo para agir e até mesmo a orientacdo das acées nos Varios
dominios da sua existéncia(FONTAINE, CAMPO, MUSITU, 1992).

Serra (1988) afirma que o autoconceito sofre diferentes influéncias. A
primeira delas é a visdo que os outros tém do individuo, a maneira como 0s outros o
consideram, sendo nomeada como feedback, podendo ela ser favoravel ou ndo. A
segunda influéncia vem do desempenho em situacdes especificas, se autojulgando
se foi competente ou ndo. Aterceirase da pelas relagbes com seus pares sociais,
havendo assim um confronto da conduta do sujeito com a das pessoas que se
identifica. E finalmente a ultima influéncia que deriva da avaliacdo de um
comportamento especifico por um grupo normativo.

A autoestima ou estima corporal é feita pelo proprio sujeito onde o mesmo
realiza uma avaliacdo do corpo, podendo ela ser positiva ou negativa sendo vista
ainda como uma variavel central da imagem corporal. (SILVA, 2013). O mesmo
autor, ainda sobre esse assunto, concorda com Rosenberg (1965),quando ele
explica como se d& a construcdo da autoestima no ser humano e todas as
implicacdes que estdo presentes, reforcando a avaliacdo positiva ou negativa como

forma de concluséo para autoestima.

“‘uma avaliacdo que um individuo faz e mantém em relagdo a si mesmo, o
gue implica um sentimento de valor, englobando um componente sobretudo
afetivo, o qual se expressa numa atitude de aprovacdo/desaprovacao de si
proprio. Contudo, a autoestima ndo é s6 um sentimento, dado que implica
todas as cognicdes (por exemplo, percep¢cBes) envolvidas no
desenvolvimento das préprias atitudes”. (ROSENBERG, 1965 citado por
SILVA, 2013, p. 15).

Ainda em relacdo a autoestima,Menezes (2008) afirma que pode ser dividida
em autoestima global e autoestima especifica. A primeira consiste numa avaliacdo

global de si mesmo e, a segunda, de uma parte especifica de si propria.
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Loureiro, Faro e Chaves (1997) argumentam que as pessoas supdem que
apenas as pessoas fisicamente perfeitas, dotadas de beleza fisica, é que teriam
direito a uma vida afetiva e sexual e, portanto, 0s sujeitos com psoriase incorporam
a ideia de que séo indesejaveis sexualmente em funcdo de uma baixa autoestima, e
muitas vezes a préopria familia possui essa concepcdo desfavorecendo
emocionalmente o sujeito.

Cada vez mais reforca-se a importancia do dialogo sobre sexualidade, nédo
somente entre 0s parceiros, mas com a familia, os profissionais de saude, pois a
sexualidade, é um evento intrinseco do ser humano e que é influenciado nédo
somente pelas relagBes existente no cotidiano, mas também pela percepcdo e
opinido exposta pelos outros, que influenciam na imagem corporal, na autoestima e

no conceito autoconceito do sujeito com psoriase.

2.2 Sexualidade

A sexualidade é dos elementos mais complexos do ser humano, esta
presente desde o inicio de nossas vidas, é vivenciada como um dilema,
varias vezes embaracoso, principalmente pela forma como é compreendida
ou manifestada. Ela é uma condicdo humana e marca toda dimenséo desta,
desde bioldgico, fisico, afetivo, psiquico e inclusive, influencia a forma de
pensar e agir, ndo €, pois, um simples reflexo da existéncia humana.
(SANTOS; TEODORO, 2010, pg. 15).

Essa visdo que se tem de que a sexualidade € embaracosa, estd muito
relacionada a como nossa sociedade visualiza a sexualidade, estabelecendo
normas, proibicbes e impondo restricbes a uma expressdo sexual mais livre.
Podemos fazer uma breve analise se baseando em dois angulos: A Histéria e a
Psicanalise.

De acordo comEngels (1982) e Amaral (2007) no inicio da civilizagdo as
atividades sexuais eram livres entre homens e mulheres, havia uma visdo positiva
do sexo e ainda podendo ser revestido de um cunho religioso. Os filhos vinham da
linhagem materna e os grupos familiares formavam os clas, os filhos eram educados
com conhecimentos sexuais. Essa forma de relacionamento foi se modificando com

0 passar dos anos e uma nova organizacgao familiar surgiu. Com o aparecimento da
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familia patriarcal, 0 sexo passou a ter objetivo de reproducdo, com as mulheres
tornando-se submissas aos maridos mantendo-se fiéis sexualmente.

Amaral (2007) ainda reforca afirmando o surgimento de duas caracteristicas
para a imagem feminina, onde uma é a da mulher “boa”, a dona de casa, a mae, a
virgem, a outra é a da mulher “ma”, a publica,dedicada ao prazer. Observa-se nesse
momento o0 surgimento da igreja como formadora de opinibes a cerca da
sexualidade, construindo mitos e tabus.

Costa (1986) ressalta que a sexualidade dentro da concepcéao religiosa é
carregada de tabus que modificaram a maneira de como encarar a sexualidade,
sendo o primeiro deles o “pecado” de Adado e Eva, onde tudo o que esta ligada ao
relacionamento sexual possuira um sentimento “de vergonha”.

Podemos perceber o quanto a sexualidade teve forte influéncia da cultura, e
das ideias cristas, havendo uma restricdo da mulher na iniciagéo sexual, que deveria
ocorrer somente no casamento com funcao de procriacdo, enquanto ao homem era
permitida a busca do prazer fora do matriménio. Observando essa passagem pela
histéria da sexualidade é compreensivel o forte impacto que causou na sociedade as
ideias psicanaliticas como as de Sigmund Freud.

Segundo Freud (1986) a civilizacao foi construida na base da coibicdo da
sexualidade e de forma sublimatéria essa energia libidinal foi sendo repassada a
outras atividades culturais e artisticas: “[...] a sublimacédo do instinto constitui um
aspecto particularmente evidente do desenvolvimento cultural e é ela que torna
possivel as atividades psiquicas superiores, cientificas, artisticas e ideoldgicas, o
desempenho de um papel tdo importante na vida civilizada.” (FREUD, 1986, p.118).
A sublimacéo de forma sucinta foi um processo criado para garantir a civilizacao,
onde o homem abdicou do prazer pela seguranca, € € um mecanismo Util na
convivéncia em sociedade, mas em contra partida reprimir a libido torna a questao
da sexualidade dificil de lidar livremente.

A psicanalise vé a sexualidade como uma atividade de prazer que nao se
limita ao aparelho genital, j& que a mesma envolve uma série de excitagbes e
atividades presentes desde a infancia (ASSIS; OLIVEIRA, 2010). Maia e Ribeiro
(2010) explicitam que a sexualidade humana refere-se aos sentimentos, atitudes e
percepcdes relacionadas a vida sexual e afetiva das pessoas. Elaimplica
emexpressdo de valores, emocgdes, afeto, género e também préaticas sexuais e é

essencialmente historica e social.
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Segundo Almeida (2009, p. 20):

Estamos, hoje, mais conscientes de que a sexualidade ndo se esgota no
acto sexual uma vez que ela é prazer e descoberta, é palavra e gesto, é
amizade e afecto, satisfagcdo e sofrimento, enfim, é expressdo da nossa
existéncia. A sexualidade expressa-se ndo s6 no que sabemos, mas
sobretudo nos nossos sentimentos, atitudes e comportamentos.

Freitas e Dias (2010) avigora que a sexualidade é o aspecto central do ser
humano, que abrange o ato sexual, asidentidades, os papéis sociais, a orientacao
sexual,0 erotismo, 0 prazer, a intimidade e a reproducédo.A sexualidade também é
percebida através dospensamentos, fantasias, desejos, opinides, atitudes,valores,
comportamentos, praticas e nos relacionamentos. Ela ndo deve ser considerada
somente como um processo biolégico que ocorre no desenvolvimento humano, e
sim, como um momento de aprendizado, onde Britzman (2001) apud Silva
(2013)relata quea sexualidadenos permite desenvolver a capacidade para a
curiosidade, no qual sem ela, ndo haveria qualquer curiosidade e sem curiosidade 0
homem néo seria capar de aprender.

Na perspectiva da psicanalise em relacdo a sexualidade, percebendo-a
como uma atividade de prazer e ndo sO reprodutiva, podemos destaca-la néo
somente no ato sexual em si, mas que somado a ela estd a troca de afeto, de
sensacdes, e emocdes. Sendo assim, a influéncia da psoriase na sexualidade das
pessoas acometidas pode ser evidenciada, pois se ela pode promove impacto na
imagem corporal, nas relagdes interpessoais, e nas atividades do cotidiano, e
consequentemente, na sexualidade.

Sendo o exercicio da sexualidade uma ocupacdo humana a Associacdo
Americana de Terapia Ocupacional (AOTA, 2015) vem defini-la como uma atividade
de vida diaria, que se caracteriza no envolvimento em atividades que proporcionam

satisfagdo sexual e/ou satisfazer as necessidades relacionais ou reprodutivas.

Ser humano é ser ocupacional. A ocupagdo é um imperativo bioldgico,
evidente na evolucdo da espécie humana. A Ocupagdo é o processo ativo
de viver: desde o inicio até o final da vida, nossas ocupagfes sao todos os
processos ativos de cuidar de nds mesmos e dos outros, e apreciar a vida e
ser produtivo do ponto de vista social e econémico durante toda a vida e em
diferentes contextos (DICKIE, 2011 p. 16).

As ocupagOes séo centrais na vida de um sujeito, contribuindo para sua

identidade e senso de competéncia.Sdo categorizadas de acordo com a
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necessidade e interesse do individuo, apresentado trés elementos: a forma, fungéo e
significado. A forma é parte observavel da ocupacéo, sdo os aspectos fisicos que a
caracteriza, o que inclui as circunstancias em que séao realizados, os padrbes de
movimento e o espaco. A funcdo esta relacionada a serventia das ocupacdes, a
exemplo de que algumas ocupac¢des podem promover a saude enquanto outras
podem comprometé-la. O Ultimo aspecto da ocupacao, o significado, esta centrado
na importancia atribuida as ocupacfes que € a construcao simbdlica que da sentido
as ocupacodes. (CLARK; WOOD; LARSON, 2010).

Os individuos apresentam diferentes necessidades para a realizacdo de uma
atividade, que serdo motivadas ou ndo dependendo de varios fatores, uma delas as
experiéncias, que tende a ter forte influéncia na determinacdo da capacidade do
sujeito para realizacdo da tarefa, podendo este sujeito ser tanto estimulado, como
também preveni-lo de um possivel fracasso, causando assim uma recorrente
frustacdo (POLIA; CASTRO, 2007). Tendo como foco a psoriase, as experiéncias de
rejeicdo sao fortes motivos de resisténcia para a realizacdo de suas atividades, entre

elas as relacbes amorosas e as sexuais.

2.2.1 Sexualidade e Adultez

Para algumas pessoas a meia idade ou adultez, € um momento desafiante e
realizador da vida, pois é cheio de responsabilidades e ocupacées. E nesta fase o
momento em que os individuos assumem um novo lugar na sociedade. Na maioria
das pessoas, ocorre aquisicdo de trés papéis fundamentais para a vida adulta:
profissional, conjugal e parental. (SANTOS; TEODORO, 2010).

A fase da adultez € a mais longa da existéncia do ser humano, onde
Mosqueira e Stobaus (2008) a divide em trés momentos:o inicio entre os 20 e 40
anos considerada a adultez jovem;dos 40 aos 65 encontra-se a adultez plena; e dos
65 até a morte a adultez final.

Segundo BEE (1997) na fase adulta a procura pelo parceiro se torna
frequente, e geralmente se procura por alguém que possa criar um vinculo de
intimidade e seguranca, nos mostrando que o adulto buscar construir, através do
outro, uma base segura para a composicdo de uma familia. Ela chama a atencao

para dois dos fatores que considera importante na procura por um parceiro, que sao



27

a adequacao de papéis e se ha similaridade em questdo de interesses sexuais.Em
relacdo aintimidade destaco Costa (2005) apud Catdo (2007) que relatam ser um
conceito abrangente, complexo e controverso, sendo fundamental para o equilibrio
psicoldgico e social da pessoa.

Na idade adulta, a sexualidade ja estaria, teoricamente, normatizada, seja
pelamaior capacidade de controle que os individuos possuem sobre seus préprios
instintos, sejapelo fato da sexualidade inscrever-se no registro da conjugalidade,
sendo esta situacdo um elemento fundamental de controleda sexualidade.
(KANUTH, s/d).

Relacionando a adultez, sexualidade e psoriase, € conveniente prestarmos
atencao para o inicio da vida adulta, conhecida também como adultez jovem. Esta é
uma das fases de prevaléncia da doenca, assim como, € também caracterizada
como o periodo de apogeu da sexualidade do individuo, que se encontra maduro e
seguro para construir conexdes solidas e usufrui-las. (VITIELLO; CONCEICAO,
1993). Por ser a psoriase uma doenca estigmatizante, podera entdo os individuos
acometidos que estejam vivenciando esta fase, momento da busca pelo parceiro/a e
por relacionamentos amorosos,sofrer interferéncias da doenga tornando-a
conflituosa e dificil nos aspectos da sexualidade, podendo ser mais sentido pelas

mulheres.

2.2.2 Sexualidade e Género

O fator género tem como base o social que cultiva as regras e os padrbes
como forma de construcao corporal e comportamental, configurando uma identidade
social que possui esséncia fisico-biolégico (MUSSKOPF, 2008). Sendo o género
baseado no social, a cultura onde se encontra o individuo possui um grande
significado na constru¢cdo do género e no que venha a ser homem e mulher,
possuindo ainda a mesma situacdo em épocas diferentes, comprovando assim que
a sociedade, aliada a cultura, num dado momento historico, irdo ditar a construcéo
de género e de como homens e mulheres devem ser(SCHENATO et al, 2012).

Giddens (1993) afirma ainda que género tem a ver com formas de interacao
e construcdes sociais de comportamento e ideias aprendidos ao longo da vida e ao

longo do processo de socializagéo.
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Ao refletirsobre as questdes de género nas relagdes sociais, podemos
compreender as diferentes formas de agir dos homens e mulheres em diferentes
partes do mundo, tendo em vista, a cultura e os modos de viver de cada sociedade.
Sendo assim, séo justificaveis as varias formas de ser e agir dos homens e mulheres
em diferentes civilizagdes e momentos historicos.

Os padrdes de comportamento sexual foram criados a partir da necessidade
da sociedade em dividir tarefas e responsabilidades tendo como base a diferenca
fisica, visivelmente encontrada nos corpos masculino e feminino, e que serviu para a
diferenciacdo sexual e consequentemente definicdo de papéis de género. Podemos
assim entender as formas de discriminagdes que eram, e ainda séo, estabelecidas
pelas diferencas sexuais (GIDDENS, 1993; SCHENATO et al, 2012).

Atualmente a mulher realiza tarefas e assume papéis que nao sejam
exclusivamente as do lar, trabalha em profissdes ainda vistas como exclusivamente
masculinas, e muitas das vezes assumem o papel de provedora de renda familiar.
Tais evidéncias séo citadas por Schenato et al (2012) que afirmam que apesar da
revolucao relativa a sexualidade, ndo estamos preparados para vermos as mulheres
assumindo papeis antes imposto como exclusivamente masculino, tendo como
exemplo as liberdades sexuais e responsabilidades matrimoniais, ocorrendo este
pensamento também em uma versdo oposta, onde o homem assuma papeis
exclusivamente femininos. Os autores ainda reforcamdizendo que a caracterizacéo
do comportamento sexual esta intrinseca direcionada em nosso modo de conceber o
mundo.

Nessa sociedade que valoriza o belo, com padrbes estéticos pré-
estabelecidos, a pele, se torna o principal alvo de olhares criticos e exigentes das
pessoas, pois quando a mesma encontra-se saudavel ela possibilita o
relacionamento e o desenvolvimento psicossociais, mas quando sua integridade é
comprometida pode trazer consequéncias ao individuo (SANTOS, 2014). O culto ao
corpo se tornou uma verdadeira obsesséo, principalmente entre as mulheres, onde
Goldenberg (2005) relata sobre uma matéria da revista Epoca que o padrdo de

beleza desejado pelas mulheres séo espelhos de imagens de supermodelos.
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2.2.3 Psoriase, Imagem Corporal e Sexualidade.

“‘Apesar da psoriase ser uma inflamacao epidérmica, puramente cutanea e
nao contagiosa, a maioria dos individuos que a apresenta, queixa-se de inibicao
guando precisa expor seu corpo”. (MOTA, 2008, pg. 18). O impacto que ela causa
na vida do individuo, vai além das relagBes interpessoais, das atividades do
cotidiano, das relagbes amorosas, ela interfere na percepg¢do que o proprio sujeito
tem da sua imagem, uma vez que sabemos que a imagem corporal é construida a
partir da influéncia da percepgdo do outro, isto explica mais ainda a tentativa do
sujeito psoridsico esconder o seu corpo, como Santoset al (2014, p. 158)
ressaltamqgue “a imagem é um quadro que a pessoa tem do objeto de sua vivéncia,
estando o seu conceito ligado a ideia de prestigio social. Sua construcdo se
relaciona com sentimentos, concepgoes e atitudes”.

As pessoas com psoriase possuem lesdes na pele que podem alterar a sua
imagem corporal, e que para algumas pessoas acometidas, ocasiona profundas
modificacdes no estilo de vida, podendo na maioria das vezes, levar a ruptura das
relagBes sociais. O distanciamento entre os individuos é intensificado pela visédo
estigmatizadora que a sociedade tem dessas pessoas, podendo ter repercussdes no
cotidiano (SALOME, 2010).“As condigdes psiquicas do paciente com psoriase
podem desempenhar um papel importante na autopercep¢do quanto a condi¢ao
fisica e na mediacdo da intensidade do impacto da doenca no cotidiano”
(MINGORANCE et al., 2001, pg. 316).

Salomé (2010) relata sobre as mudancgas na frequéncia da atividade sexual,
gue esta relacionada a autoestima, ao relacionamento conjugal, a capacidade do
individuode aceitacdo propria e a da/o parceria/o, que engloba como o ele se sente
em relacdo a si mesmo e como interage com 0s outros. A expressao sexual ndo se
limita apenas a relacdo sexual, completa-se com outras maneiras de comunicagao
verbal e ndo verbal, como a proximidade, o toque, o olhar.

Individuos com doenca de pele relatam sentir-se insatisfeitos, descontentes,
e revoltados com sua aparéncia fisica, possuindo assim um baixo grau de satisfacao
com O corpo e comportamentos depressivos, procurando sempre camuflar a pele e
dificilmente procuram parceiros para relacionamentos intimos e afetivos, por terem
medo de serem rejeitadas, considerados feios ou nao atraentes sexualmente por
conta da condicéo da sua pele (MOTA, 2008).
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3 METODOLOGIA

3.1 Caracterizacao da Pesquisa

Este estudo é um recortedo projeto de iniciacdo cientifica da UFPB que sou
colaboradora - “Psoriase: para além das lesbes na pele”, aprovado para PIVIC
2015/2016 e no Comité de FEtica do HULW/UFPB sob o CAAE n°
53193616.8.0000.5183, parecer n° 1.472.279. Ele faz parte de um dos dois Planos
de investigagdo denominado “A influéncia da psoriase na imagem corporal e sua
relacdo com as areas de ocupagdo humana”. Trata-se de um estudo qualitativo do
tipo estudo de caso.

A pesquisa qualitativa “preocupa-se, portanto, com aspectos da realidade
gue ndo podem ser quantificados, centrando-se na compreensao e explicacdo da
dindmica das relagdes sociais” (GERHARDT; SILVEIRA, 2009, p. 32).

Segundo Pope e Mays (2009), € um tipo de pesquisa que tenta interpretar os
fendbmenos sociais, em termos dos sentidos que as pessoas lhe atribuem e estuda a
pessoa em seu ambiente natural. Para Minayoet al (2002) esta aborda os
significados, motivacdes, valores, crencas e atitudes, sendo assim, nao €
quantificavel.

Este estudo caracterizado como um estudo de caso apresenta abordagem
metodolégica de investigacdo especialmente adequada quando procuramos
compreender, explorar ou descrever acontecimentos e contextos complexos, nos

quais estdo simultaneamente envolvidos diversos fatores. (ARAUJO et al, 2008).

3.2 Aspectos Eticos

Esta pesquisa respeitou a Resolucdo N° 466/2012 que trata de pesquisas e
testes com seres humanos, publicada em 13 de junho de 2012 no DOU - Diario
Oficial da Unido. Ela obedece aos principios éticos do anonimato, confidencialidade
e consentimento informado.

A identidade dos sujeitos da pesquisa foi preservada e seus nomes foram
substituidos por pseudbénimos. Estes aderiram a pesquisa mediante leitura e

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que expde sobre o
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desenho do estudo, explicitando sobre os objetivos e possiveis riscos que este
possa oferecer.

3.3 Local e Contexto da Pesquisa

A coleta de dados da pesquisa ocorreu no Centro de Referéncia em
Psoriase do Estado da Paraiba/HULW/UFPB nos horarios de atendimento do
servico (segundas-feiras de 7:00 h — 11:00 h) comecando no dia 30 de marco até 09
de maiode 2016.

O Centro funciona no ambulatério de dermatologia com atendimento médico,
de enfermagem e da Terapia Ocupacional. Ha um hall de espera onde os pacientes
ficam aguardando o atendimento da equipe. Os espacos sdo divididos em quatro
salas, ou seja, consultérios, onde o servico tem a sua disposicdo uma sala para
enfermagem, uma sala para médico, uma sala para o café da manha e outra para a
aplicacdo do DLQI e o PASE (PsoriaticsArthritisScreeningandEvaluation).

Inicialmente a enfermagem faz o agendamento para a consulta médica
conforme ordem de chegada e pré-agendamento. Concomitantemente, através da
Terapia Ocupacional, oferecemos acolhimento com café da manh&. Neste espaco os
pacientes se alimentam e conversam sobre os diferentes problemas enfrentados em
seu cotidiano, falam sobre seu processo de adoecimento e esclarecem duvidas
sobre a psoriase.

Em outra sala sdo aplicados o DLQI e o PASE que avaliam a qualidade de
vida e as condi¢Bes quanto a artrite psoriasica sucessivamente. Estes protocolos
também sao realizados pela Terapia Ocupacional, considerando que ambos estéo
relacionados com as diversas areas ocupacionais.

Para realizar a pesquisa neste espaco, aborddvamos as pessoas que
compareciam para ao atendimento meédico, convidando-os para participar da
pesquisa e, ao concordarem, eram convidados a uma sala do espaco da

dermatologia, para que, de forma individualizada, participassem da entrevista.
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3.4Sujeitos da Pesquisa

A pesquisa tinha como proposta inicial entrevistar 15 pessoas que
atendessem os critérios de inclusdo, porém alguns imprevistos ocorreram como: sala
ndo disponivel para realizar a entrevista; a dificuldade do aceite em participar da
entrevista, levando em consideracéo o fator tempo de permanéncia das pessoas no
Centro de Referéncia; o medo da perda do atendimento médico; auséncia do médico
no servico por motivo de outras agendas, fazendo com que os pacientes fossem
reagendados; o desejo de n&o participar da entrevista; e 0 pouco tempo da coleta de
dados proposto no cronograma. Deste modo, foram entrevistados 8 sujeitos no total,
sendo que uma das entrevistas, a gravacdo nao ficou audivel, por problemas
técnicos durante a gravacao e, consequentemente, ndo pode ser transcrita.

Deste modo, a pesquisa foi realizada como 7 sujeitos que atenderam os
seguintes critérios de inclusdo: pessoas com diagndstico confirmado de psoriase e
gue estdo em tratamento Centro de Referéncia em Psoriase do Estado da
Paraiba/HULW/UFPB; de ambos os géneros; com idade entre 18 — 60 anos;
independente da etnia e condicdo socioecondmica; e que aceitaram participar da
entrevista.

Excluem-se deste estudo o participante que ndo concordar em participar;
gue nao tenha o diagndéstico confirmado de psoriase; que ndo atenda a faixa etaria
de 18 a 60 anos; e que nao esteja fazendo atendimento no referido Centro de
Tratamento.

Na identificacdo destes sujeitos, decidimos em conjunto com os demais
participantes da pesquisa, utilizaremos pseuddnimo substituindo os seus nomes por
passaros, onde escolhemos pelo simbolismo que esses animais nos passam que,
apesar da fragilidadee delicadeza, sao fortes e buscam sempre a liberdade com a
sua habilidade de voar. Os homens receberam os seguintes codinomes, “Coruja”,
“Jodo de Barro”, “Pardal’, e “Calafate”, as mulheres entrevistadas receberam os
codinomes, “Fénix”, “Bem-te-vi”, e “Espléndido”, que serdo todos descritos a seguir:

“‘Bem-te-vi” uma mulher de 42 anos, formada em Fisioterapia e trabalha na
profissdo ha 15 anos. E divorciada e evangélica, reside com os filhos e possui uma
renda familiar de cinco salarios minimos. Foi diagnosticada ha um més, sendo este o

seu tempo de tratamento. Teve esse pseudbnimo por ter mostrado durante a
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entrevista um jeito confiante, protetora do seu territorio, e que apesar da fragilidade
do passarinho, enfrenta animais maiores.

“Calafate” jovem de20 anos, que esta cursando o 3° ano do ensino medio,
trabalha a trés anos como radialista/sonoplastia da radio de sua cidade. Mora com
0S seus pais, € catdlico e possui uma renda familiar de dois salarios minimos. Em
relacdo a doenca, ja tem o diagnosticohd sete anos, sendo este seu tempo de
tratamento. Seu pseuddnimo foi escolhido em funcdo da sua profissdo, pois esta
sempre trabalhando com mdusica e sons. Este passaro tem um belo canto e
plumagem, e foi classificado assim, pela forma como o mesmo respondeu as
respostas, com tranquilidade, sempre calmo, refletindo também na sua vida.

“Jodo de Barro” homem de60 anos de idade é casado e catdlico.Reside com
a sua esposa, os dois filhos, a nora e suas duas netas. Tem o segundo grau
completo de escolaridade e é policial militar h4 30 anos com renda familiar de dois
salarios minimos e meio. Foi diagnosticado com psoriase a cinco anos, sendo
também este o tempo de tratamento.Mostrou-se um homem muito trabalhador,
esforcado e apesar de todas as dificuldades que a doenca causou no seu trabalho, o
mesmo continuou com sua vida e conseguiu driblar as dificuldades, por isso o
motivo do seu pseuddnimo.

“Pardal” tem59 anos de idade, é solteiro, reside sozinho e é catdlico.Tem o
ensino médio incompleto e trabalha como Policial Militar a 38 anos, tendo uma renda
de seis salarios minimos e meio.Foi diagnosticado com psoriase a 15 anos e realiza
tratamento a dois anos.O entrevistado nas suas respostas apresentou uma
importancia na arrumacao e organizagdo da sua casa apesar de morar sozinho, e
gosta que o0s outros percebam esta qualidade que possui, assim, escolhemos
estepseudbnimo.

“Espléndido” mulher de 33 anos de idade € solteira, mora com o seu pai e €
catdlica.Possui 0 ensino superior completo, e trabalha como auxiliar de engenharia a
seis anos, possui uma renda familiar de seis salarios minimos, tem o diagndstico de
psoriase ha seis anos, sendo este tempo o mesmo do seu tratamento. Seu
pseudonimo foi escolhido pelo motivo da mesma demostrar uma preocupagado com a

beleza, com a estética, possui um espirito jovem e uma personalidade muito forte.

“Coruja” homem de52 anos de idade é solteiro, catolico e reside com seus

irmaos, possui o ensino superior completo, sendo professor de Educacao Fisica em
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Educacéo Infantil e também trabalha com treino de ténis de mesa. Possui renda
familiar de quatro salarios minimos e meio. Seu diagndstico de psoriase foi a seis
meses, sendo este seu tempo de tratamento. Acredita que a educacao € a melhor
forma de combater o preconceito e estigma da psoriase, desta forma, procura
explicar as pessoas sobre a doenca,de como ela se manifesta e que ndo é
transmissivel.

“Fénix” mulher de60 anos de idade, casada, aposentada e catdlica. Reside
com o0 seu marido, possui 0 ensino fundamental incompleto e tem como renda
familiar um salério minimo. Tem o diagndstico de psoriase confirmado ha 16 anos,
sendo este o0 mesmo tempo do seu tratamento. Seu pseuddnimo foi escolhido, pela
forma como lida com todos os problemas ocasionados e vividos com a psoriase.
Apesar das dificuldades e humilhacbes que enfrentou, a mesma seguiu a vida e
conseguiu se reerguer. Fazendo um paralelo a histéria do passaro, “ressurge das

cinzas’.

3.5 Coleta de dados e analise dos dados

Os dados foram coletados através de entrevista semiestruturada com roteiro
prévio apds 0s sujeitos serem esclarecidos, lerem e assinarem o termo de
concordancia (TCLE).

O roteiro prévio da entrevista foi elaborado especificamente para esta
pesquisa com base em uma revisdo de literatura sobre o tema. A entrevista foi
realizada individualmente em uma sala, onde s6 o pesquisador e o sujeito se faziam
presentes.

Segundo Minayo et al (2002) o modelo de entrevista semiestruturada é
caracterizado por possuir um questionario com perguntas previamente formuladas e

permitir que o pesquisador aborde livremente o tema proposto.

“[...] A entrevista € uma das técnicas de coleta de dados considerada como
sendo uma forma racional de conduta do pesquisador, previamente
estabelecida, para dirigir com eficAcia um conteldo sistemético de
conhecimentos, de maneira mais completa possivel, com o minimo de
esforco de tempo” (ROSA; ARNOLDI, 2006; p17).
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A entrevista foi gravada através de aparelho celular com func¢édo de gravador
de voz digital, e em seguida transcritas para posterior analise. De acordo com
Lidke& André (1986) a gravacdo direta tem a vantagem de registrar todas as
expressdes orais, deixando o entrevistador livre para prestar toda a atencdo ao

entrevistado.

“Nestes termos, a fala torna-se reveladora de condi¢cBes estruturais, de
sistemas de valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um deles), e, ao
mesmo tempo, possui a magia de transmitir, através de um porta-voz (0
entrevistado), representacfes de grupos determinados em condigBes
histéricas, socioecondmicas e culturais especificas” (MINAYO; SANCHES,
1993; pag. 245).

A andlise dos dados obtidos foicategorizada e tratada com base na Analise
de Conteudo (AC). Este tem como pratica a verificacdo das hipoteses e/ou questbes
pertencentes ao estudo e revelar o que h& por tras dos conteddos manifestos,
aprofundar-se na esséncia do relato (Minayo, 2002).

A AC compreende técnicas de pesquisa que permitem, sistematicamente,
descrever mensagens e atitudes atreladas a um dado contexto da enunciacao, bem
como as inferéncias sobre os dados coletados. A escolha deste método de analise
pode se dar pela necessidade de enriguecimento da leitura por meio da
compreensao das significacdes e pela necessidade de desvelar as relagdes que se
estabelecem além das falas propriamente ditas (CAVALCANTE, CALIXTO E
PINHEIRO, 2014).

Os dados desta pesquisa foram analisados, ap0s transcricdo, objetivando a
compreensao dos significados, no contexto das pessoas com psoriase em relacdo a
sexualidade, levando em consideracdo a autoimagem, autoestima e o autoconceito
dos sujeitos pesquisados, e para uma melhor sistematizacdo, optamos pela técnica

de Analise Categorial que este método nos permite.

4. ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Levando em consideracdo as diferencas de género, decidimos categorizar
as percepcoes de homens e mulheres nas questdes da imagem corporal e

sexualidade, dividindo nas seguintes categorias:
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1. Percepcdes das mulheres com psoriase acerca da imagem corporal,

autoestima e autoconceito;

2. Percepcdes dos homens com psoriase acerca da imagem corporal,

autoestima e autoconceito;
3. Percepgbes das mulheres com psoriase em relacéo a sexualidade;

4. PercepgOes dos homens com psoriase em relacdo a sexualidade.

4.1- Percepcdes das mulheres com psoriase acerca da imagem corporal,
autoestima e autoconceito.

A autoimagem ou imagem corporal pode ser entendida como a forma que a
nossa mente percebe nosso corpo, o modo pelo qual o corpo se apresenta para nés,
tendo que analisa-la ndo somente em seu contexto fisiolégico, mas também
psicanalitico e social (Schilder, 1994). Ao construir o referencial tedrico deste estudo
pudemos perceber a influéncia da psoriase na imagem corporal, ha autoestima e
autoconceito, onde a pessoa acometida pode desenvolver uma representacéo
negativa da sua autoimagem, que € ocasionado na maioria das vezes, pelo
preconceito, estigma e falta de conhecimento das pessoas sobre a doenca, e
também, pela manifestacdo da doenca no corpo, que apresenta descamacdo e

deformidades.

Quando falamos em autoimagem é importante compreender sobre a
autoestima e autoconceito, sendo a autoestima o valor que cada umdéa a si mesmo e
0 autoconceito a visdo que cada individuo tem sobre suas qualidades e defeitos
(MENDES et al., 2012). E perceptivel o quanto o autoconceito, a autoestima e
autoimagem estdo interligados e sofrem grande impacto de acordo com as

experiéncias ocorridas no dia-a-dia dos individuos.

Nas falas de Espléndido e Bem-te-vi, nota-se o preconceito e a Vvisao
negativa das pessoas em relacdo a psoriase, ocasionando um impacto na
autoestima e autoconceito. Espléndido ainda expressaa importancia que a estética

tem na realizacéo de certas atividades, como as relagdes interpessoais.
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‘l...] € uma doenga que dificulta muito na parte externa, que
hoje em dia querendo ou ndo, ndo s6 no mercado de trabalho,
a vida em si, as pessoas em si, a estética conta muito e vocé
ser portador de psoriase, vocé passa por certos momentos
bastante delicado na sua vida. Tipo preconceito, é... as
pessoas néo querer ficar muito perto [...]” Espléndido

“l...] Assim, eles olham assim com pena, quando “ta” em crise,
mas néo... eu acho que s6 olham.” Bem-te-vi

O preconceito estd muito presente na vida destas pessoas, o cotidiano é
bombardeado por momentos de exclusdo por conta das lesdes na pele. Nos relatos
de Fénix é possivel observar varios momentos em que ela sofreu preconceito de

pessoas que ndo conhecia, como também, de pessoas do seu convivio.

“l...] Ah minha filha, eu passei muita humilhacdo, muita, no
tempo que eu tava com a pele toda chagada, eu chegava nos
canto assim, o pessoal olhava, ficava cochichado no ouvido do
outro, ninguém queria chegar perto de mim, ninguém queria
sentar perto de mim”.

‘Me humilharam muito, me humilharam demais, fui muito
humilhada, muito, teve canto que me mudei, teve rua que me
mudei, logo quando descobri, por causa de vizinhos, muitos
diziam que tava com doenca contagiosa, outros diziam que
tava com sarna, outros diziam que tava com calazar de
cachorro.”.

O autoconceito é a ideia que o sujeito tem sobre si, que se constréi através
da descricdo de suas qualidades, caracteristicas comportamentais, defeitos e
atributos fisicos (MOSQUERA, 1987). Na entrevista realizada Bem-te-vi, Espléndido
e Fénix, expressam como as lesBes ocasionadas pela psoriase influenciam no
desempenho ocupacional de forma negativa. Em varios momentos eles
demonstraram tristeza por ndo poder realizar novamente suas atividades cotidianas,
possuindo em suas falas sentimento de impoténcia, e inferioridade. Observa-se que
Fenix se sente prejudicada em suas atividades de cuidar de sua casa, Bem-te-vi
além das atividades da casa sente limitacfes nas atividades laborais e Espléndido

interferéncia em suas atividades de lazer.
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“Tem, meus problemas de casa assim que nao posso fazer as
coisas em casa,é devido aos meus 0sso0s... [...] d6i muito, e eu
N&o consigo varrer uma casa, eu ndo consigo passar pano na
casa, varrer quintal, ndo consigo forrar uma cama, tudo € feito
pelas minhas filhas e minhas netas, porque eu nao consigo
fazer nada disso, ndo consigo pegar peso. Fénix

“E, assim, ap6s a doenca eu me limitei, né, eu ndo sou mais a
mesma pessoa, eu nao fago mais minhas atividades de casa,
eu ndo consigo... até no trabalho eu ja té limitada” Bem-te-vi

“Tipo, eu era uma pessoa que colocava muito no sol, e tipo isso
foi uma coisa que eu tive que mudar a minha rotina, ndo que
eu, que eu ndo va a praia mais essas coisas, mais agora eu
vou no horario limitado, num fico mais o dia todo.” Espléndido

4.2 - Percepcdes dos homens com psoriase acerca da imagem corporal,

autoestima e autoconceito.

A doenca pode provocar diferentes percepcées em relacdo a sua gravidade
e limitagbes por parte do individuo acometido, que pode interferir em diversas
atividades ocupacionais, como a vida social, sexual, profissional, lazer e também a
qualidade de vida (ROMITlet al, 2009; MIOT, 2009).

Quando realizamos as entrevistas com 0s homens, podemos perceber
algumas falas mais amenas em relacéo ao preconceito, e também uma interferéncia
mais suave na relacdo interpessoal das pessoas perante a psoriase. Observamos
na fala de Coruja uma percepcao do preconceito vivenciado em atitudes mais sutis.

“l...] vocé percebe isso no olhar das pessoas, elas ndo falam, ta
certo, mas muitas delas assim, pela minha psoriase ser palmo
plantar, pelo aperto de mé&o a gente percebe uns movimentos
de contragcdo da parte das pessoas de quem vai lhe
cumprimentar...”.
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“l[...] ndo eh nenhum tipo de contato verbal, de falar, mas no
olhar a gente percebe uma retencao, € bem evidente...”.

Podemos perceber em Coruja uma fala menos incisiva em relagdo ao
preconceito, mas ndo oculta. Porém, no relato de Jodo de Barro, tal fato ndo se
evidenciou, seu discurso abalado diante da atitude das pessoas, aponta para o
gquando passou por situacfes de constrangimento e preconceito.Ao pergunta-lo

sobre como as pessoas o percebem ele responde:

“Com muito preconceito, lida com muito preconceito quando
descobrem que vocé é portador de psoriase, viu.”

“Os amigos ai, esses ai nem se fala, os amigos é a gente tem
nem palavra porque o tal do ser € um bichinho complicado
sabe, as vezes t4 com vocé aqui cara a cara, olhando nos seus
olhos, quando vocé da as costas a chunchada vem pesada, é
uma coisa que a gente nado pode nem explicar.”

“l...] entdo as discriminacbes sdo grandes, quando eu saia no
meu portdo, meu proprio vizinho se afastava de mim, ele dizia
um termo assim bem popular, ele dizia que era moléstia do
mundo’.

A pele reveste nosso corpo. Ele é constituido por varias dimensdes e é
através dele que as pessoas constroem, vivem e idealizam a imagem corporal. Ela
sofre influéncia através da percepcdo que o0s outros tém de nds, afetando a
autoestima, podendo ela ser positiva ou negativa. Entdo isto significa dizer que a
maneira como nOs nos relacionamos uns com 0s outros,influenciard na
autoestima,que € uma variavel central da imagem corporal (SILVA, 2013; SERRA,
1988).

E possivel perceber no relato de Jo&o de Barro, o quanto a manifestacéo da
doencga no corpo e as deformidades que ela causa, afetam a imagem corporal e a
autoestima.Um momento antes da entrevista, conversando com a pesquisadora, 0
mesmo ressalta a importancia do tratamento para que as consequéncias da doenca

nao retornem e nao afete o cotidiano.
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“Eu como portador da psoriase eu passei por uma situagdo
muito dificil e muito delicada, eu cheguei assim, por exemplo,
no caso eu estou hoje aqui, no periodo que ela afetou muito,
muito, muito, eu quando chegava em casa que eu tirava o
colete ela ficava numa situacdo deploravel sabe. [...] Caso de
calamidade vamos dizer assim, ficava meu corpo todo em
sangue”.Jodo de Barro

Calafate também nos fala sobre o quanto a doenca afeta sua percepgcdo em
relacdo a sua imagem corporal, sua vontade de realizar atividades do cotidiano, de

socializar e ter momentos de lazer.

“Assim... Logo no inicio eu pensei que eu ndo poderia ta muito
exposto, sair, andar me divertir. Mas assim... Depois que eu
comecei o tratamento, que eu vi as melhoras, que foi ficando
bem melhor... Eu sai, e comecei a me sociar, como é que diz, a
minha vida social, sair pros cantos, trabalhar, me divertir’,
Calafate

Nas entrevistas realizadas com os homens também foi possivel observar
sequelas ocasionadas pela psoriase, que influenciam bastantenos desempenhos
ocupacionais.Calafate relatara problemas em areas importantes, pois 0 mesmo
possui artrite psoriasica. E Jodo de Barro também relata problemas, como prejuizos
no sono, ja que nao conseguia dormir devido aos questionamentos, pensamentos

negativos ocasionados pela psoriase, 0 medo de ndo conseguir melhorar.

‘l...] Onde eu trabalho tem o lance de escada e as vezes
guando eu tou com crise da psoriase, dos 0ss0s, ai quando eu
vou subir as escadas eu sinto dores...”.[...] por causa né do
problema, que a psoriase ataca meus 0Ss0s, ai por causa que
o lugar é frio, eu trabalho com ar-condicionado, sentado numa
cadeira, passo muito tempo. Ai eu sinto um pouco de
dificuldade quando me levanto, pra me levantar...”. Calafate

“Algumas delas (atividades) eu deixei de realizar, pois jogar
bola por causa dos o0ssos, que eu gosto muito de jogar
bola...”.Calafate
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“Olhe, eu me prejudiquei muito, eu ficava assim, ndo sei se é o
sistema nervoso né, eu ficava muito preocupado com perca de
sono sabe, porque vocé sabe, vocé € uma pessoa como eu era
muito saudavel ai de repente comecar a aparecer sequela no
seu corpo, vocé olhar pros quatro canto e todo dia ver a
mesma coisa neé, rotinamente aquela mesma situacdo, vocé
sem uma perspectiva de melhora né”.Joao de Barro

Foi possivel observar uma atitude diferente dos outros entrevistadosnas
respostas de Calafate, ndo contar aos amigos sobre sua doenca, demonstrando
assim uma forma de se defender de possiveis preconceitos, situacdes

constrangedoras a que viesse passar.

“Normal, pois nem todo mundo sabe, pois isso eu ndo conto
pra ninguém. E uma coisa pessoal minha e tipo assim... S6
guem sabe mesmo € gquem é mais proximo de mim e toda
confianga em contar”.

“l...] as outras pessoas que me conhece e que ndo sabe, eu
também faco de conta que eu ndo tenho nenhuma doenca e
vivo minha vida social tranquila’.

4.3 - Percepc¢ao das mulheres com psoriase em relacdo a sexualidade.

Ainda na atualidade, a sexualidade é tratada como algo restrito, um tabu,
embaracosa, polemica e vivenciada como um dilema, que envolve muitos aspectos,
como morais, éticos e culturais, pensamentos, fantasias, desejos, crencas, atitudes,
valores, praticas e papeis, podendo o ser humano ndo experimentar e nem
expressar estes aspectos. (SANTOS; TEODORO, 2010). A percepgao que se tem
sobre a sexualidade, de que se é um assunto embaracoso, teve muito influencia da
sociedade que a tratou com proibices, e normas, esta restricdo foi confirmada
durante as entrevistas, foi possivel perceber uma grande dificuldade das mulheres
de conversar sobre o assunto, ea maioria das respostas foram sucintas, curtas,
demonstrando um desconforto na hora de se expressar, e em uma das falas da
Fénix demonstra muito bem afuga da pergunta, no momento que a mesma foi

indagada se sofreu mudancas na sexualidade, respondeu sobre o trabalho.
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“Sofri, assim, a minha mudanga assim, porque eu gostava
muito de trabaiar. Todavida eu gostei de trabaiar, e depois da
psoriase, eu ndo tive mais condicdo de trabaiar, isso ai foi uma
mudanga muito pesada pra mim”.Fénix

‘O ato sexual nos humanos ndo € um ato puramente biol6gico, envolve
sentimentos, experiéncias anteriores, e caracteristicas fisicas onde todos os
aspectos influenciam a percepcédo sexual e a maneira de envolvimento com o ato
sexual” (AMARAL, 2007, p. 01).A maioria das entrevistadas relatou a preocupacéo
com seu corpo, tornando-se perceptivel a influéncia na imagem corporal e no
autoconceito em relacdo a sexualidade. As lesGes na pele ocasionadas pela
psoriase causam vergonha, timidez e diminuicdo do desejo, indo de encontro com o
gue MOTA (2008) relata sobre as pessoas com doenca de pele, que se sentem
insatisfeitos e descontente com o seu corpo, e muita das vezes evitando a procura
por um parceiro, por terem medo de serem rejeitados, ou de ndo serem atraentes
sexualmente por conta da condicdo da sua pele. A nudez é alvo de preocupacéo e

vergonha.

“Antes eu me sentia um pouco timida, com vergonha assim,
gue eu dizia ha, ninguém va querer ter contato com vocé
olhando pra tua pele, como eu disse a vocé a estética
guerendo ou ndao, influencia bastante na sociedade”.[...] “No
inicio sim, hoje ndo. Despir aquela coisa meio que atrapalhou,
no comego”. Espléndido

“E, eu tenho vergonha, assim, do corpo porque é feio, quando
ta em crise”. Bem-te-vi

Em um dos relatos, Espléndidoconfirma o que BEE (1997) traz sobre a fase
adulta, que é onde frequentemente se procura o parceiro, na busca de criagdo de
vinculo de intimidade e seguranca para se construir uma familia. Percebe-se entéo a
importancia de se ter uma pessoa ao lado, com vinculo e confianca para

compartilhar momentos dificeis como os ocasionados pela psoriase.
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“Eu acho que é importante porque é um relacionamento que
vocé tem com alguém, que vocé troca as ideias, que vocé se
relaciona e chega até uma parte mais intima mesmo. Eu acho
gue é completar o ser humano em alguma parte que vocé néo
ta todo completo”.Espléndido

4.4 - Percepcdo dos homens com psoriase em relacdo a sexualidade.

As possiveis mudancgas que podem ocorrer em relacdo a sexualidade, esta
relacionada a autoestima, ao relacionamento conjugal, a aceita¢do do individuo, do
parceiro, que influencia na percepcao do individuo sobre si e a interagdo com 0s
outros. Cabeenfatizar que a sexualidade ndo se limita apenas ao ato, mas engloba
todo o envolvimento com o parceiro, como a proximidade, o toque, a amizade, o
afeto (SALOME, 2010).Com a necessidade da sociedade de dividir tarefas, tendo
como base a diferenca fisica entre 0 homem e a mulher, foram impostos os padrdes
de comportamento sexual, onde o sexo teve como Unico objetivo a reproducao,
tornando as mulheres submissas e mais tardia a iniciacdo sexual, ndo ocorrendo o
mesmo com os homens (ENGELS, 1982; AMARAL, 2007).

Percebemos que a influéncia da psoriase na sexualidade dos homens
entrevistados, ndo sofreram 0os mesmos impactos que as mulheres, ja que eles nao
relataram problemas aparentes com suas companheiras e ddo maior importancia a
relagdo em si. Aqueles que ainda ndo tem companheira, citam que a psoriase ndo

impede ou dificultaa busca.

Pardal comenta sobre um encontro com uma mulher, a qual levou para sua
casa. Conta com orgulho o quanto ela reparou no asseio e organizacdo, na forma
como estava arrumada e tudo limpo, fazendo perceber a importanciadeste momento
para a sua imagem, e sua autoestima. Ele ainda tece comentarios valorizando a
interacdo com ela através da conversa, do didlogo e galanteios, ou seja, do seu

modo de ser e interagir na busca de seu par, vejamos:

“O que vale é a conversa, € chegar junto. Faz 15 dias la em
Guarabira chegou uma galeguinha, € uma coroa, tém uns 50
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anos, eu estou com 58, comecei a conversar. Foi com a minha
conversa, chamei la pra casa, eu moro la perto da praia, uns 2
quildometros, de onde eu moro para praia, a casa bem
arrumada. Ai eu ndo posso beber mais de vez em quanto eu
tomo uma, ndo pra beber né? Mas eu chamei ela para praia,
tomamos uns negocios na praia, fomos la pra casa, ai ela
disse: - Mas tua casa é bonita, € linda, os moveis tudo
novo. Pardal

Os entrevistados solteiros relataram sobre a psoriase e sua relacdo com a
sexualidade. Se disseram cientes de que isto ndo ir4 interferir e nem sofrer
modificacdes na hora da paquera, ressaltando a importancia da parceira saber sobre
a doenca e ser sincero sobre esta questdo, demonstrando que o relacionamento vai

muito além do corpo, do ato sexual.

“Sou solteiro, no momento ndo tenho envolvimento com
ninguém, mas é normal, se tiver de me relacionar com alguém
vou logo falando o que tenho, explico tudo, sabe como € né,
pra ficar com alguém a pessoa tem que me conhecer e eu
também conhecer, € mais que isso, a doenca nao impede, eu
explico.” Coruja

“Normal. No inicio assim... Eu pensei que interferia alguma
coisa, mas depois eu achei supernatural e nunca me
atrapalhou em nada ngo”. Calafete

As falas do Jodo de Barro vdo ao encontro com 0S outros entrevistados
guando relata que ndo houve modificacdes na sexualidade. Ele ainda reforca que
essa falta de mudanca ocorreu pelo fato de o mesmo ser casado e que nao mudaria
por causa da doenca. Em seguida ele diz da importancia do respeito, da amizade e
companheirismo no relacionamento, reforcando ainda mais que o fato da
sexualidade néo se esgota no ato sexual, pois ele identifica a sexualidade como um

momento de compartilhamento, de toque, de trocas de carinho.

“Também né&o, néo, até porque com rapadura e queijo de
coalho ndo muda muita coisa ndo’.
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“[...] eu acho que primeiro vocé tem que ter o respeito pela
parceira, o respeito, e eu acho que a sexualidade vem através
de um relacionamento, de uma amizade, sem amizade nada se
constréi”.Jodo de Barro

5. CONSIDERACOES FINAIS

Atualmente o tratamento da psoriase tem apontado necessidades de
atencdo integral em saude com intervencdes interprofissionais. Trata-se de uma
doenca crdnica e incapacitante que leva ao preconceito e ao estigma afetando

diferentes areas ocupacionais e dentre esta a sexualidade.

Somado as lesdes da pele a psoriase é acompanhada por cormobidades
gue podem promover sequelas fisicas, emocionais e sociais, proporcionando a
pessoa acometida uma imagem negativa de si, comprometendo a autoimagem, o
autoconceito e a autoestima, causando um forte impacto nas relagdes interpessoais,
nos seus modos de ser e estar no mundo, afetando a qualidade de vida. Esta
pesquisa, por analisar a subjetividade dos sujeitos com psoriase, nos permitiu
verificar a luz dos referenciais tedricos, o quanto ela afeta o cotidiano, assim como, a
imagem corporal e diferentes areas ocupacionais das pessoas acometidas,

reforcando a necessidade de intervenc¢des mais holisticas.

O foco deste trabalho foi a sexualidade, ocupagdo humana vinculada as
atividades de vida diaria. Foi possivel observar as inferéncias da psoriase na
sexualidade. Constatamos nos sujeitos pesquisados impactos significativos que
fazem mudar seus comportamentos e modos de se relacionarem com 0 outro na

busca e convivéncia com um parceiro.

Na percepcao dos entrevistados, a falta de informacéo acerca da doenca,
gera nas pessoas preconceito pelo medo de ser contagiado e até reacdes grosseiras
gue geram humilhacdes. Este tipo de reacdo ocasionada, mesmo que em momentos
pontuais, gera inseguranca nos relacionamentos e dificuldades na busca de

parceiros.
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Percebemos através dos dados da pesquisa a diferenca do impacto da
doenca nas mulheres comparado aos homens, podemos aqui associar as diferencas
de género, principalmente nas questbes sexuais, por imposicao da cultura, padrbes

sociais, outros.

Ao compreendermos que a sexualidade é algo complexo que envolve
vinculo, relagbes amorosas, afeto, cumplicidade e aceitacdo, entre outros aspectos
ndo podemos deixar de destacar que ela deve ser considerada como parte
importante em nossa vida. Ela proporciona prazer e qualidade de vida, é também
procriacao e sensibilidade, atividade humana de grande importancia incorporada ao
cotidiano e que deve ser percebida pelo profissional de salde com atencéo.

Chamamos a atencdo para a integralidade do cuidado as pessoas com
psoriase, que aspectos como a sexualidade devem ter mais visibilidade, pois esta
envolta de relagBes psicoemocionais que se traduzem em salde e qualidade de
vida. A forma como as pessoas d&o valor a si mesmo e se conceituam sao reflexo
de suas relacdes, formam sua imagem corporal, que quando fragilizadas necessitam

de atencdo e intervencdes na area de saude.

Pessoas com psoriase precisam de atencdo e acompanhamento ndo s6 na
clinica em si diante das consultas médicas, exames e medicacdo, pois trata-se de
uma doencga cronica, incapacitante e geradora de exclusao social. Aspectos como a
sexualidade devem ser levados em consideracdo, pois envolve uma gama de
situacdes da vida humana importantes como a reproducdo, lagcos amorosos, a

afetividade, o social, a forma de se vestir, de se mostrar e se portar para o outro.

Nossa expectativa com este estudo nao foi de esgotar o assunto, mas de
servir como fonte motivadora de novos estudos sobre a temética e, de ser alvo para
reflexdes dos profissionais de salde na atencdo as pessoas com psoriase e demais
doencas dermatolégicas. E também, apontar a necessidade da atuacdo da Terapia

Ocupacional em Psoriase, que atualmente se mostra fragil e incipiente.
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APENDICES

APENDICE 1 - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Nome:

Data de nasc.: |/

Escolaridade:

( ) casado/a ( ) solteiro/a ( ) divorciado/a ( ) viuvo/a
( ) outros/especificar
Profissao:

Atividade profissional:
Tempo de trabalho: se desempregado a quanto
tempo:
Com guem reside:

Renda familiar:

Tempo de diagnaostico: Tempo de tratamento:
Atividade educacional:
Religido( ) sim ( ) nao

Perguntas relacionadas a psoriase e relacdes interpessoais.

1. O que é para voceé ter psoriase?

Como as pessoas na rua lidam com vocé?

E sua familia, como te percebe e lidam com vocé?

E seus amigos, como te percebem e lidam com vocé?

E em seu bairro, os vizinhos, como lidam com vocé? Eles sabem que vocé
tem psoriase?

6. Vocé tem boas relagBes com as pessoas a sua volta?

ahrwbd

Perguntas relacionadas as areas ocupacionais

7. O que houve de mudanca em seu cotidiano apés o diagnéstico de psoriase?

8. Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por conta da
psoriase? (em casa, trabalho, outros)

9. Fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua casa e
seus objetos pessoais, auto cuidado, banho e outras atividades ficaram
prejudicadas ou sofreram mudancas devido a psoriase?

10.Seu sono e descanso sofrem interferéncia da psoriase?

11.Lazer, passeios, esporte e atividades fisicas séo atividades que vocé realiza?
Encontra dificuldades em realizar estas atividades, ou deixou de realizar
alguma delas por causa da psoriase?




12.Como vocé se percebe em relagéo a sua sexualidade?

13.Qual a importancia que vocé atribui a sexualidade ?

14.Em relacdo a sexualidade, sofreu mudancas devido a psoriase?

15.Vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?

16.Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja
enfrentou?

17.Vocé tem dificuldade de realizar suas atividades de trabalho devido a
psoriase?

18.Como sao as relagdes interpessoais no trabalho?

19.Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante?
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APENDICE 2 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa tem o objetivo investigar sobre o quanto a psoriase afeta os pacientes e como
eles enfrentam as situacdes proporcionadas por ela. Cito que esta esta de acordo com a resolu¢éo n°
466/12 do Conselho Nacional de Saude e esta sendo desenvolvida pela pesquisadora Valéria Leite

Soares, docente do curso de Terapia Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba.

Os objetivos do estudo sdo: investigar como 0s pacientes percebem sua imagem corporal;
descrever e compreender como a imagem corporal da pessoa com psoriase se relaciona com a
participagdo do individuo nas diferentes areas ocupacionais; relacionar os resultados encontrados
com as teorias sobre a imagem corporal, psoriase e areas da ocupac¢do humana; investigar como 0s
pacientes relacionam a espiritualidade/religiosidade com o tratamento da psoriase; descrever e
compreender sobre a religiosidade /espiritualidade no enfrentamento da doenca; descrever e
compreender sobre a percepcdo da equipe multiprofissional sobre a espiritualidade/religiosidade dos
pacientes de psoriase; relacionar o0s resultados encontrados com as teorias sobre
espiritualidade/religiosidade no contexto da salde e contribuir para o desenvolvimento das
competéncias e habilidades de pesquisa que incluem a utilizagdo do método cientifico, a elaboragéo

de projetos e a producao de artigos e resumos.

Solicitamos a sua colaboracdo para realizacdo da entrevista, como também sua autorizagcéo
para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saude e publicar em revista
cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo. Informamos
que essa pesquisa ndo apresenta riscos fisicos, biolégicos ou financeiros, porém podera promover
algum constrangimento se caracterizando em desconforto psicolégico, 0 que sera prontamente

mediado ou prevenido pela pesquisadora.

Esclarecemos que sua participagcdo no estudo é voluntéria e, portanto, o(a) senhor(a) ndo é
obrigado(a) a fornecer as informagbes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualguer momento desistir do
mesmo, nao sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo na assisténcia que vem recebendo na

Instituicao.

A pesquisadora estard a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere

necessario em qualquer etapa da pesquisa.
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Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido(a) e dou o meu consentimento

para participar da pesquisa e para publica¢do dos resultados.

Assinatura do Participante da Pesquisa ou

Responséavel Legal

Assinatura da testemunha Espaco para a impresséao datiloscépica

Contato com o Pesquisador (a) Responsavel:

Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a) pesquisador (a)
. Endereco (Setor de Trabalho): Departamento de Promoc¢éo da Saude CCM/UFPB

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel Assinatura do Pesquisador
Participante

Contato do pesquisador responsavel:

Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora
Valéria Leite Soares;

Setor de trabalho: Departamento de Terapia Ocupacional/CCS/UFPB
Telefone: (83) 3216 7996
Ou

Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley — Universidade Federal da
Paraiba — campos | — Cidade Universitaria - 2° andar — CEP 58051-900 — Jo&o Pessoa.

Tel: (83) 3216-7791 — email: comitedeetica@hotmail.com

Atenciosamente


mailto:comitedeetica@hotmail.com

Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura do pesquisador participante
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APENDICE 3 — TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

Entrevista
Pardal

Perguntas relacionadas a psoriase e relacdes interpessoais.
Pergunta: o que € pra voceé ter psoriase?
Pardal: como assim vocé faz essa pergunta?
Pergunta: o que é ter, como que € lidar com a psoriase?
Pardal: eu ndo sei dizer ndo.
Pergunta: como as pessoas ha rua lidam com vocé?
Pardal: nenhuma coisa. Tem nada a ver. Normal, normal.
Pergunta: ndo olham estranho, ndo comentam?
Pardal: ndo.
Pergunta: e sua familia, como te percebem e lidam com vocé?
Pardal: normal.
Pergunta: todo mundo sabe que vocé tem psoriase? Sabem o que é?
Pardal: sabe.

Pergunta: e os seus amigos como te percebem e lidam com vocé?

Pardal: normal. Eu sou uma pessoa normal. Isso ndo pega nem nada.

Pergunta: mas eles nunca ficaram com medo de pegar, alguma coisa assim?

Pardal: nao.

Pergunta: em seu bairro, os vizinhos como lidam com vocé?
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Pardal: numa boa. E como vocés aqui tdo me recebendo aqui. Dentro do bairro,

numa boa.

Pergunta: eles sabem que o senhor tem psoriase?

Pardal: a doenca é na pele, né?!

Pergunta: o senhor tem boas relagcdes com as pessoas a sua volta?

Pardal: tenho, tenho.
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Agora as perguntas relacionadas as suas areas ocupacionais, trabalho, lazer.

Pergunta: o que houve de mudancas no seu cotidiano ap0s o diagnostico da
psoriase? Houve alguma mudanca?

Pardal: n&o.
Pergunta: desde que o senhor recebeu o diagnéstico nada mudou?

Pardal: ndo. A mesma coisa. Isso ai ndo foi eu que, que como é que se diz, saiu 0
gue saiu na pele né?!

Pergunta: tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por conta da
psoriase?

Pardal: ndo.

Pergunta: o senhor hoje consegue fazer tudo o que o senhor fazia antes, o senhor
consegue fazer hoje normalmente?

Pardal: exatamente. Agora sé o que eu ndo posso fazer sempre ai...ficar exposto ao
sol direto. Assim...trabalho interno, economizar para eu trabalhar na rua e tratando
do sol. Agora eu fico sempre num lugar na rua.

Pergunta: no caso isso mudou; o senhor trabalhava na rua?
Pardal: na rua, era.

Pergunta: fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua casa,
e seus objetos pessoais, autocuidado, banho, e outras atividades ficaram
prejudicadas ou sofreram mudancas?

Pardal: ndo. Nao, nao.

Pergunta: o senhor consegue realizar todas essas atividades normalmente entdo?
Cuidar da casa?

Pardal: faco normal. Na minha casa eu que fagco as coisas. Sou eu. Eu passo pano,
limpo, varro, cuido. Nao tenho dificuldade pra fazer isso. Tenho néo.

Pergunta: e o seu sono e o descanso sofreram interferéncia da psoriase?
Pardal: como?

Pergunta:seu sono e o descanso. Se mudou alguma coisa?

Pardal: ndo. A mesma coisa.

Pergunta: consegue dormir normalmente?
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Pardal: consigo dormir normalmente. Se for possivel passo dois, trés noites sem
dormir. Ta bom porque eu passo assim, por exemplo quando eu to trabalhando é
dificil eu dormir, sempre eu vou dormir quando eu chego em casa, eu passo dois
dias trabalhando e folgo seis dias. Eu cheguei ontem de Guarabira, ai cheguei de
manha umas 9 horas, ai tomei banho, fui dormir, no maximo 10 horas, ai fui dormir e
me acordei hoje de manha.

Pergunta: lazer, passeio, esporte e atividades fisicas sdo atividades que vocé
realiza?

Pergunta: o senhor encontra dificuldade em realizar estas atividades ou deixou de
realizar alguma delas por conta da psoriase?

Pardal: ndo. Vou pra academia, vou caminhar, agora...eu ndo tenho preconceito com
nada.

Pergunta: como vocé se percebe em relagédo a sua sexualidade?
Pardal: é.... (silencio)

Pergunta: essa pergunta seu “Pardal”’ ndo esta se referindo s6 ao ato de fazer sexo
nao, esta abrangendo também o encontro com alguém, a paquera entéao....

Pardal: ndo, isso € normal. I1sso ai, o que vale é a conversa.
Pergunta: entdo... ndo interferiu nada, né?

Pardal: o que vale é a conversa, é chegar junto. Faz 15 dias la em Guarabira chegou
uma galeguinha, é uma coroa, tém uns 50 anos, eu estou com 58, comecei a
conversar, mas rapaz é casada né? foi com a minha conversar, chamei |4 pra casa,
eu moro la perto da praia, uns 2 quildmetros, de onde eu moro para praia, a casa
bem arrumada. Ai eu ndo posso beber mais de vez em quando eu tomo uma, nao
pra beber né? Mas eu chamei ela para praia, tomamos uns negocios na praia, fomos
la pra casa, ai ela disse: - mas tua casa € bonita, € linda, os moveis tudo novo. Eu
gosto de tudo novo e mulher nova. (risos)

Pergunta: seu “Pardal”, qual a importancia que vocé atribui a sexualidade?
Pardal: como assim? N&o estou entendendo.

Pergunta: € uma atividade importante para o senhor?

Pardal: o sexo?

Pergunta: sim

Pardal: é claro, quem € que ndo gosta de sexo né? (risos)
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Pergunta: em relacdo a sexualidade sofreu mudancas devido a psoriase?

Pardal: nao!

Pergunta: depois que descobriu a psoriase hada mudou em relacdo a isso?
Pardal: nada mudou! O mesmo que eu era antes sou hoje.

Pergunta: vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?
Pardal: ndo... Dificuldade como vocé fala?

Pergunta: tipo o senhor tem vergonha de se a aproximar de uma pessoa porque tem
psoriase por exemplo. Ou também a sua paquera, se o senhor ja viu, por exemplo,
se a sua paquera ja teve algum preconceito, ou alguma coisa assim, com o senhor.

Pardal: ndo

Pergunta: em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja
enfrentou?

Pardal: como é?

Pergunta: teve alguma dificuldade que o senhor enfrentou enquanto estava
trabalhando?

Pardal: ndo

Pergunta: vocé tem dificuldade em realizar as suas atividades de trabalho, devido a
psoriase?

Pardal: (siléncio)
Pergunta: alguma dificuldade de realizar o seu trabalho?
Pardal: dificuldade como assim?

Pergunta: quando o senhor estar no seu trabalho, tem alguma dificuldade 1a, que é
por causa da psoriase, que ela te impede de fazer?

Pardal: ndo, ndo, néo.
Pergunta: como sao as suas relacdes interpessoais no trabalho?
Pardal: normal, do jeito que estou falando com vocés.

Pergunta: o senhor deseja fazer algum relato ou depoimento que considere
importante?

Pardal: relato? Como assim? T6 entendendo nao.
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bY

Pergunta: deseja relatar alguma coisa que aconteceu devido a psoriase, que
aconteceu assim, no trabalho ou em outa area da sua vida?

Pardal: ndo.

Agora vou fazer perguntas relacionadas a espiritualidade e religiosidade.
Pergunta: para o senhor, ha diferenca entre espiritualidade e religiosidade?
Pardal: n&o, ndo tem nenhuma diferenca.

Pergunta: entdo como o senhor conceitua cada uma? Como o senhor define
espiritualidade e religiosidade?

Pardal: ndo estou entendendo ainda.

Pergunta: o que € para o senhor, religiosidade e espiritualidade?
Pardal: sei ndo.

Pergunta: para o senhor é a mesma coisa?

Pardal: é, religido né?.

Pergunta: o senhor tem crenca ou acredita em um ser supremo?
Pardal: s6 naquele la de cima.

Pergunta: o senhor é adepto a alguma religido? Se sim, diga qual é e como é seu
cotidiano religioso.

Pardal: € o seguinte, eu sou catdlico, por sinal até no meu carro tem uma santinha,
entdo eu vinha de Guarabira para Jodo Pessoa e dei uma carona a um evangeélico, e
sempre esses evangélicos quer ser mais que €, s6 quem estar certo € eles. Ai ele
disse: -meu jovem, porque vocé ndo joga essa santinha no mato? E mais facil eu lhe
jogar la do outro lado. Facga o seguinte, desca do meu carro que eu ndo vou dar mais
carona a vocé ndo. Ai ele disse: - mas rapaz, ndo faca isso ndo. Essa santinha
mesmo ela sendo de barro, mas eu confio naquele la de cima e na minha mae e
rainha aparecida.

Pergunta: e como é o seu cotidiano religioso?

Pardal: vou para missa, ndo todos os dias sabe? Mas sempre eu vou.
Pergunta: o senhor é adepto a alguma atividade espiritual?

Pardal: n&o

Pergunta: como o senhor relaciona a espiritualidade e a religiosidade a saude? E
importante para sua saude?
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Pardal: claro que sim né, € importante! Pedir a deus para sempre ficar bom né?

Pergunta: e qual a importancia que o senhor atribui a religiosidade, espiritualidade
em relacao a psoriase?

Pardal: siléncio
Pergunta: a religiosidade tem alguma importancia na psoriase?

Pardal: € pedir a deus para gente sempre.. Pedir a Deus por.. Como € que se diz?
(risos) pedir a Deus... Eu esqueci o que eu ia dizer, pra ficar tudo bem.

Pergunta: o senhor deseja fazer algum relato ou depoimento que considere
importante, quanto a religiosidade e espiritualidade?

Pardal: ndo.
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Entrevista

Espléndido
Perguntas relacionadas a psoriase e relacdes interpessoais.
Pergunta: O que é para vocé ter psoriase?

Pra mim ter psoriase? E uma doenca que nio é boa. Mas ela é uma doenca que
dificulta muito na parte externa que hoje em dia querendo ou ndo, ndo sO6 no
mercado de trabalho, a vida em si, as pessoas em si, a estética conta muito e vocé
ser portador de psoriase, vocé passa por certos momentos bastante delicado na sua
vida. Tipo preconceito, é as pessoas ndo querer ficar muito perto, entdo esse € o
principal problema que eu vejo, eu como portadora de psoriase, no dia a dia que a

gente sempre ta sempre desconstruindo isso, preconceito que ja existe pela doenca.
Pergunta: Como as pessoas na rua lidam com vocé?

As pessoas, as que sabem, ndo ligam, mais tipo as que ndo sabem parte uma seria
ignorancia por nao conhecer a doenca e fica aquela coisa meio que assim, olha mais
se afasta, outras ndo, outras sabem ja chegam junto ndo tem problema mais o

principal motivo ficar essa coisa, como te falei essa questédo do preconceito.
Pergunta: E sua familia, como te percebe e lidam com vocé?

Nao, minha familia hoje lida comigo normal, mas no inicio tinha parentes meus que
tinha esse receio, por ndo saber a doenca, ficava meio que hm, queria se afastar e
dizia h& ndo cuida da doenca, isso ndo pode ser assim, achavam que é uma doenca

que tinha cura, onde eles ndo sabiam que néo tinha cura.
Pergunta: E seus amigos, como te percebe e lidam com vocé?

Hoje sdo as pessoas que mais e aceitam sao meus amigos desde o inicio assim
eles até se preocuparam por nao saber a doenca, muitos deles hoje sabem até mais
que eu sobre a doenca, isso € uma coisa muito bacana da parte deles e tipo assim
eles ndo admitem hipétese alguma, alguém ter tipo de preconceito comigo. Eles

tomam a dor pra eles nesse caso.

Pergunta: E em seu bairro, os vizinhos, como lidam com vocé?
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Os vizinhos assim é tipo normal, porque eu ndo tenho muito contato com eles e os
que eu tenho ja sabem da doenca, entdo ndo tem nenhum problema em relacéo a

iISSO n&o.
Pergunta: Vocé tem boas relacbes com as pessoas a sua volta?

Tenho, tenho, isso ai eu tenho. Pergunta: Mas nunca teve problema em relacdo a
psoriase? Nao, s6 alguns que chegam assim, tipo por ndo saber da doenca, chegam
e perguntam, “Espléndido”, o que vocé tem? O que € isso? Ai eu vou la e explico

qual é a doenca, ai tipo depois fica todo mundo de boa.
Perguntas relacionadas as areas ocupacionais

Pergunta: O que houve de mudanca no seu cotidiano apés o diagnostico de

psoriase?

Tipo, eu era uma pessoa que colocava muito no sol, e tipo isso foi uma coisa que eu
tive que mudar a minha rotina, ndo que eu, que eu nao va a praia mais essas coisas,
mais agora eu vou no horario limitado, néo fico mais o dia todo jogando vdlei na
praia aquela coisa isso ai foi uma coisa que teve que ser mudado um pouco (risos) e
com relacdo também a alimentacdo porque eu sei que tem, tem certos tipos de
alimento, camarao que € o crustaceo, ele quando eu como ele a psoriase fica mais
atacada, fica mais vermelha, aguela coisa toda, tem meio que uma piorada, entdo

Sao coisas que eu tive que controlar a alimentacao.

Pergunta: Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por contada

psoriase? (em casa, trabalho, outros)

No dia a dia, s6 a parte assim, como eu trabalho na parte da construcéo civil ai tem
que me expor muito ao sol, mais ai tipo, protetor solar, aquele do fator 50, foi isso

uma coisa que eu tive que ter mais cuidado.

Pergunta: Fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua
casa, e seus objetos pessoais, autocuidado, banho, e outras atividades ficaram

prejudicadas ou sofreram mudancas devido a psoriase?

Com relacdo assim, as minhas coisas sim, porque tipo, tem certas roupas quando

ela ta muito assim ativa, prejudicada ndo é bom usar certas roupas que prendem
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muito, ai isso ai a gente tem que ter um pouco de cuidado, vestir mais roupas de
algodao, mais folgada, pra ndo afetar tanto a parte que tem psoriase. Pergunta: Mas

no caso, s6 foi o vestir...? E o vestir, o banho, essas coisas so.
Pergunta: Seu sono e descanso sofrem ou sofreram interferéncia da psoriase?

N&o, até agora ndo. Pergunta: Vocé nunca teve problemas com isso? Nao, com isso

nao.

Pergunta: Lazer, passeios, esportes, atividades fisicas, sdo atividades que vocé
realiza? Encontra dificuldades em realizar essas atividades, ou deixou de realizar

alguma atividade delas por causa da psoriase?

Sim, sdo. Pergunta: Mas quais sdo essas atividades? Eu jogo futsal, eu faco ciclismo
e natagcdo. Pergunta: Encontra dificuldades pra realizar elas ou ja teve? N&o, néo,
em relacdo a elas ndo. Eu pensei até que eu ia ter com relagdo a natacao porque eu
seu corpo fica muito exposto mais ai ndo foi o local que eu fui mais bem recebida.
Pergunta: Ja deixou de realizar alguma atividade dessa por causa da psoriase? SO o
futsal um tempo eu parei porque, porque eu ficava muito exposto assim o pessoal
ndo sabia, como € um esporte que tem muito contato ai teve um tempo no inicio
qguando eu descobri, ai eutava me medicando, ai eu fiquei um tempo afastada do

futsal, acho que uns quatro a cinco meses, ai depois eu voltei.
Pergunta: Como vocé se percebe em relacdo a sua sexualidade?

Como assim? Pergunta: Aqui ndo se refere s6 ao ato sexual, envolve também a
paquera, o olhar. Espléndido Como eu me sinto? Antes eu me sentia um pouco
timida, com vergonha assim, que eu dizia ha, ninguém va querer ter contato com
vocé olhando pra tua pele, como eu disse a vocé a estética querendo ou néo,
influencia bastante na sociedade, mais depois ndo, eu desencanei, conheci outras
pessoas, que por sinal aqui também que tem psoriase, ai depois meus amigos
acabaram, me envolvendo mais nas coisas e dizendo que era uma coisa que eu
tinha que aceitar e tal e eles também aceitava ai dai. Pergunta: Mas pra vocé
hoje...? Espléndido: Hoje n&o, hoje € bem resolvido, mas ante no inicio era um

pouco complicado.

Pergunta: Qual a importancia que vocé atribui a sexualidade?



69

Espléndido: A importancia? Pergunta: Uhum, porque vocé acha que ela é
importante? Espléndido: Eita, agora vocé me pegou, pera ai visse. Eu acho que é
importante porque € um relacionamento que vocé tem com alguém, que vocé troca
as ideias, que vocé se relaciona e chega até uma parte mais intima mesmo. Eu acho

que é completar o ser humano em alguma parte que vocé nao ta todo completo.
Pergunta- Em relacéo a sexualidade, sofreu mudancas devido a psoriase?

No inicio sim, hoje ndo. Despir aquela coisa meio que atrapalhou, no comeco hoje

nao.
Pergunta - Vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?
Hoje nao, antes sim. Pergunta: Hoje ta tudo normal? Espléndido: E

Pergunta - Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja

enfrentou?

No meu trabalho o que eu ja enfrentei foi a parte de preconceito mesmo, o pessoal
nao saber, e tipo que olha meio estranho e como seu corpo fica, os bracos de fora
aguela coisa eu tinha também a parte do rosto que tinha ai o pessoal olhava meio
estranho assim, até eu chegar e explicar o que era e muitas vezes eu levava até um
panfleto daqui eu distribuia pro pessoal, pra eles interagir e saber o que era a
doenca, porque tinha até muito deles que tinham na familia e ndo sabia. Pergunta:
Ai foi a partir de vocé que eles tiveram essa consciéncia? Espléndido: A partir que
eu comecei a passar isso ai, ai eles perceberam que tinham alguém na familia que
tinha, foi bom porque tipo assim, puderam ajudar também. Pergunta: E vocé de uma
forma ou outra acabou ajudando também. Espléndido: E, pois é. Pergunta: Mas

hoje, vocé ainda enfrenta? Espléndido: Nao, hoje nao.

Pergunta: Vocé tem dificuldade de realizar suas atividades de trabalho devido a

psoriase?

J& tive ja, no inicio ja tive dificuldade, mas hoje ndo. Pergunta: Mas como vocé
enfrentou essa dificuldade? Espléndido: Antes eu ficava chateada né, mais depois
eu fiz ndo, € uma doenca que vai me acompanhar pra o resto da minha vida, entao

eu Vou ter que encarar iSSO Oou se nao eu nao vou conseguir trabalhar ndo vou
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conseguir fazer nada, mais dai eu comecei a trabalhar comigo mesmo pra poder

externar aquilo.
Pergunta: Como sé&o as relacdes interpessoais no trabalho?

Hoje em dia como eu ja tenho um tempo nesse trabalho, o pessoal ja sabe. E
tranquilo, mas sempre quando chega um novato, ai ele fica olhando meio assim.
N&o que ele tenha; ele tem aquele receio, mas ndo é tipo preconceito. As vezes o

receio dele, ndo chega a ser um preconceito, E, um pré- conceito, porque vocé nao

sabe o que € aquilo.

Pergunta: Vocé deseja fazer algum relato de depoimento que a senhora considere
importante que eu tenha perguntado aqui, ou alguma coisa que faltou, que vocé

acha que faltou perguntar aqui?

Eu acho que faltou, quando vocé perguntou como é o convivio por causa da
psoriase, em locais publicos. Pergunta: E como é?! Espléndido: E complicado,
porque como eu disse a vocé, eu ja sofri varios tipos de preconceito. No 6nibus tinha
tempo que eu passava a semana inteira, os cinco dias que eu pegava o 0Onibus;
desses cinco dias, trés dias eu enfrentava preconceito dentro do 6nibus de pessoas,
de chegar, olhar e dizer, vixe, isso ai, e ndo sentar perto. Isso era coisa 6bvia,
assim, ficar e tipo quando subia no 6nibus, que eu pedia parada pra descer, o
pessoal, todo mundo olhava pra mim no mesmo tempo e tipo tinha gente que ficava
tocando um no outro e vocé notava nitidamente, pra alertar, dizer oh ndo chega
perto. Isso é uma coisa que acontece em locais publicos ou fila de banco. E... Até
mesmo vocé andando na rua, no centro da cidade, vocé também sofre certo tipo de
preconceito. Esses olhares estdo contra vocé. Uns chegam a ser muito evidentes,
outros ndo. E eu sempre posso relatar um caso que aconteceu comigo. Quando
minha prima se formou ai teve a formatura. Ai eu fui comprar o vestido com uma
amiga minha num shopping ai dessa cidade e quando a gente chegou, a gente foi
em trés lojas. A primeira loja a menina atendeu do mesmo modo que a segunda,
estranho, mas atendeu, mas tipo deu trabalho. S6 que na segunda loja, eu tinha
visto um vestido na vitrine, e que tinha sido assim... Eu tinha gostado do vestido sim.
N&o.... Esse é o0 que eu quero. Ai quando eu entrei na loja com minha amiga, a
mulher olhou pra mim. Eu falei: moga eu quero provar esse vestido. Ela disse: néo

vou ter esse vestido pra vocé. Ela foi dura e grossa e rispida, desse jeito. Ela disse
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ndo tem esse vestido pra vocé. Dai minha amiga, ela se alterou. Ai eu disse a ela:
ndo deixe, vamos sair daqui que € melhor. Ai eu falei pra ela olha moca é psoriase
ta, meio que até rapido e tal que era uma doenca que nado contagiosa e tal, e ela
ficou com a cara meio assim. Ai depois eu sai da loja. Fui numa terceira loja. Foi
totalmente o inverso da outra porque quando eu cheguei, a pessoa me tratou super
bem. Disse que tinha o vestido que eu quisesse, e disse que sabia o que era a
doenca, porque tinha uma pessoa na familia dela que tinha psoriase. Tipo vocé vé
as contradicbes que tem né, mas isso machuca as vezes. E acho tipo assim, as
vezes.... Acha assim, ah é nojento, é na pele e tal. Mas ndo sabe ele que o povo da
psoriase cuida muito mais do que uma pessoa comum que ndo tem nada na pele.

Se preocupa bem mais. Pergunta: Tem mais alguma coisa a falar? Espléndido: Nao.
Perguntas relacionadas a espiritualidade e religiosidade

Pergunta - Pra vocé hé diferenca entre espiritualidade e religiosidade? E como vocé

asconceitua?

Pra mim existe a diferenca. Eu acho que religido € uma coisa voltada mais pro ser
humano. Uma doutrina dos homens que ele separa. Que vai definir vocé é catdlico,
vocé é evangélico, vocé é isso, vocé é aquilo. E como se vocé fosse um cristdo, mas
vocé nem pudesse ta pertencente a todas religides. Tem que ser definido. Vocé tem
que ser categorico. Vocé tem que ta... Enfim, tem que ser aquilo. Nem pode ser
outra coisa e nem pode tentar entender outra. Eu acho que a religido puxa muito pra
isso e a espiritualidade eu acho uma coisa assim, eu ndo sou espirita, mas eu acho
assim... Essencial, porque eu vejo a espiritual como algo que vem mais da alma, que
ele trabalha mais a pessoa, a caridade, a humildade. N&o que a religido tenha isso.
Tem, mas ela é muito conservadora. Ela é muito separatista. E a espiritualidade nao.

Acho que a espiritualidade ela € mais ampla. Ela é mais aberta. Entdo € isso ai.
Pergunta - Vocé tem crenca/ou acredita em um “ser supremo”?

Acredito em Deus. Eu cresci na doutrina catélica, frequento ainda, mas eu gosto de
dizer que eu sou cristad. Nao gosto de tachar como catdlica, porque tem certas coisas
na religido catélica que eu também néo vou concordar, assim como também tem na

evangélica. Entdo, acho isso que eu falei pra vocé, que a espiritualidade ela abre
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mais. Ela trabalha mais a esséncia da alma das pessoas. A esséncia que Cristo
deixou e que é dificil, a gente ser humano entender e trabalhar isso.

Pergunta - Vocé é adepta a alguma religido, se sim, diga qual e como é seu
cotidiano religioso? Vocé ja disse que cresceu ha catolica e que é cristd, mas como

€ assim, o seu cotidiano religioso?

Eu frequento a igreja geralmente nas sextas feira, € o dia que eu acabo participando
do grupo, que eu gosto porque € um grupo cristdio que ele se localiza numa
determinada igreja, mas ele nao fica so ali, ele externa mais. Ele tem o lado mais de
caridade, um lado mais de pastoral, de trabalhar mais a esséncia de cada um ali. E

iISSO que eu gosto.

Pergunta: Como vocé relaciona a espiritualidade/ religiosidade com o tratamento da

psoriase?

Eu acho que todas duas, tanto a religido da qual vocé pertence, como a
espiritualidade, eu acho que ainda falta muita coisa nela ainda para trabalhar o lado
da psoriase. Como assim?! Como uma maneira de ajudar mais o problema da
psoriase. De entender as suas acdes e 0s seus limites. Eu acho que falta isso ainda

na religido, de trabalhar mais isso ai.

Pergunta: Qual a importancia que vocé atribui a elas duas, a religiosidade/

espiritualidade a psoriase?

Ela é de suma importancia, por qué?! Porque uma vai trabalhar o seu lado, sua
esséncia, sua... Que ndo deixa de ser um equilibrio porque psoriase ndo se sabe ao
certo o que desencadeia, e a gente sabe que uma parcela que € do estresse. Entdo
0 estresse é um estado emocional que o ser humano fica conturbado e ele fica
agitado. Ele fica cheio de atribuicAo de muita atividade e se vocé trabalhar
espiritualidade dependente da religido que vocé esteja, trabalhar isso ai, eu acho
que isso ai vai te dar um equilibrio emocional e isso vai te ajudar bastante com

relacdo a psoriase.

Pergunta: Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante

guanto a espiritualidade/ religiosidade?
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O relato que eu falo é tipo, que eu faco é... Sempre que eu estou hum ambiente bem
reservado, de igreja, ou seja la, de cristandade né, de cristdo, eu me sinto mais
tranquilo; menos estressada, bem menos estressada e € como se eu esquecesse 0
lado externo, a vida, aquela correria e ficasse mais do meu lado interno, mais no

meu lado emocional, mas tentando buscar o equilibrio.
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Entrevista

Coruja
O que é para voce ter psoriase?

Pra mim ter psoriase € uma coisa complicada certo. Eu me sinto um pouco triste ta
certo, por ter psoriase. E... Eu vejo como uma doenga que por enquanto ndo tem
cura e isso me incomoda bastante.

E como as pessoas lidam com vocé, com a psoriase?

A minha defesa que eu tive foi justamente € de apresentar a doenca para meus
colegas e as pessoas, colegas de trabalho, os colegas de escola para que eles
pudessem entender e saber sentir 0 que eu sinto a partir desta agonia, desta
angustia de ter que lidar com esta doenca.

Mas houve alguma forma de preconceito, de duvida, de rejeicao.

Diretamente ndo, mas vocé percebe isso no olhar das pessoas, elas nao falam,ta
certo, mas muitas delas assim, pela minha psoriase ser planto palmar, pelo aperto
de mao a gente percebe uns movimentos de contracdo da parte das pessoas de
guem vai lhe cumprimentar, certo, muito embora que depois, com o contato direto,
com o conhecimento sobre a doenca que eu faco questdo de apresentar a doenca
para as pessoas, elas comessem a relaxar e lidar com isso como se fosse normal.

E com sua familia, como te percebem e lidam com vocé com a psoriase?

Com minha familia é tranquilo, porque acho que familia € familia né verdade, e todos
eles querem seu bem certo, independente de doenca ou ndo, Sa0 seus parentes e
vao te dar o apoio necessario, muito embora a gente perceba uma preocupacao, da
parte de meus irmédos, que sdo 0Ss que tém mais contato comigo, € uma
preocupacao de um cuidado maior, mesmo eles sabendo que eu procuro me cuidar,
mas nao é culpa minha de as vezes a doenca ela estourar novamente.

Seus amigos, vocé ja falou um pouco sobre eles, mas ha algum detalhe amais que
vocé queira falar?

Meus amigos sdo também pessoas muito tranquilas, a partir do conhecimento,
porque a psoriase por incrivel que pareca, ela se confunde com muitas outras
doencas, assim como doencas contagiosas. N6s temos que levar nossos amigos ao
conhecimento da existéncia da psoriase, porque esta rejeicédo, que ela simplesmente
acabe através deste conhecimento, da educacdo. Mas meus amigos nao, eles ja
compreendem a doenca, a psoriase, e agem de forma normal

E seus vizinhos, as pessoas que vocé encontra na rua no dia a dia, no transporte.
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E como te falei, com certeza eles te percebem, pelo olhar, ndo é nenhum tipo de
contato verbal, de falar, mas no olhar a gente percebe uma retencdo, &€ bem
evidente.

O que houve de mudanca no seu cotidiano apos o diagnéstico?

N&o houve muita coisa, ndo percebo mudancas, faco tudo que fazia antes, moro
com meus irmaos e nao vejo nada que tenha ficado prejudicado. Eu saio, gosto de ir
para o sabadinho, |4 converso com os amigos, sdo estes passeios que gosto de
fazer, ir para o chorinho, ver meus amigos, conversar ....

E no trabalho, as lesBes trouxeram prejuizos para realizar as atividades, ou para se
relacionar com as pessoas?

N&o tenho problemas no trabalho com os colegas, ndo sei se é porque trabalho na
escola, la é um lugar de educacao, entdo ndo tenho problemas com os colegas, e
também porque tenho colegas na escola que tem psoriase, eles ja conhecem e me
ajudam. Quando leem alguma coisa sobre a psoriase, ou descobrem sobre alguma
pomada, ou medicagao, ou estudo, eles me falam. Em relagéo as lesdes, por vezes,
mesmo sabendo que ndo pega, se elas tiverem aparecendo muito, evito pegar na
mao cumprimentando, ndo quero constranger as pessoas. As criancas por vezes
perguntam, dai eu explico, ndo tive problemas com os pais também.

Nas atividades de lazer, passeios, esportes, vocé encontra dificuldades, deixou de
praticar alguma coisa?

N&o eu gosto de ténis de mesa, € meu trabalho e consigo fazer. Como falei, saio
com meus amigos vou para o chorinho, fico la.

E quanto a sexualidade, sofreu mudancas por conta da psoriase?

Sou solteiro, no momento ndo tenho envolvimento com ninguém, mas € normal, se
tiver de me relacionar com alguém vou logo falando o que tenho, explico tudo, sabe
como é né pra ficar com alguém a pessoa tem que me conhecer e eu também
conhecer, € mais que isso, a doenca nao impede, eu explico.

Vocé deseja fazer algum comentario, algum relato que considera importante?

E assim, acho muito importante perguntar pra gente estas coisas , saber como a
gente se sente, acho que assim ajudo as pessoas a conhecerem a doenca e saber
como a gente vive com ela, sei que nao tem cura, mas ela melhora e a pessoa pode
conviver, ndo € bom, mas tambémnéo € a pior coisa que tem. Sei que vou ter que
tratar a vida toda, mas melhora.

Vamos entdo para outras questbes, vamos falar sobre espiritualidade e
religiosidade. Para vocé existe diferenca?
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Sim existe, a espiritualidade & algo maior, € como a gente se sente, é estar bem
consigo e com deus, é estar em paz. A religiosidade é vocé ter uma crenca e
praticar os rituais. Ha varias religides, sou catdlico, mas tem os evangélicos, os

espiritas, sdo muitas.
Vocé tem crenga ou acredita em um ser supremo?

Sim acredito em deus, tenho fé e acho importante. Ndo vou com frequéncias a
missa, mas faco minhas contribui¢des, ajudo quando tem campanha da igreja, mas
ndo preciso estar sempre |4 para fortalecer minha fé em deus, mas acho muito
importante.

Como vocé relaciona a espiritualidade/religiosidade a saude?

Acho muito importante, deus tem o poder maior, a fé é muito importante para as
pessoas, buscamos o equilibrio e precisamos acreditar que deus é importante em
nossa vida, para nossa melhora, a gratiddo é importante, também nos faz entender
porque temos que passar por isso.

Acho que me ajudou muito, sabe este tipo de doenca a gente pensa que sé da em
quem nao se cuida, quem nao é limpo, que para ter depende da gente. E ter essa
doenca me fez compreender que ndo é assim, passei a entender melhor. As vezes
perguntamos, mas porque comigo? Mas agora entendo que era necessario para
poder mudar minha maneira de ver as coisas entende? Nao é por acaso.

Vocé relaciona a espiritualidade /religiosidade com a psoriase, com o tratamento de
psoriase?

Sim, acho importante a fé, ter paciéncia, saber que ndo tem cura, tem melhora, me
ajuda a entender melhor. E saber olhar melhor as coisas, ter uma melhor
compreensao da vida, conforta.

Vocé deseja fazer algum comentario ou relato sobre a espiritualidade /religiosidade?

Sim a fé ajuda a enfrentar as dificuldades, a compreender melhor o que acontece, a
aceitar o que nos é colocado
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Entrevista
Fénix
Perguntas relacionadas a psoriase e relacdes interpessoais.
Pergunta: O que € para voceé ter psoriase?

“Psoriase ? Eu ndo sei dizer, € esse problema que saiu na minha perna. A coceira, a
psoriase € uma coceira que d4 no corpo da pessoa, e forca a pele todinha assim
como uma impinge, ela forma como uma impinge assim, até um corte que eu levar,
em qualquer parte do corpo, quando ela ta cicatrizando, ela forma a psoriase. Ai
comeca a cocar, comeca a cocar, ai dali da coceira, ele vai aumentando, vai
aumentando na pele, vai aumentando, ai forma a psoriase. E isso, ele da, que a
médica falou, ela da de estresse, sistema nervoso, muita correria de trabalho, sono,
preocupacao demais, que tudo isso, eu sou livre de fazer tudo isso, a doutora nao
deixa a gente se preocupar em nada, ela disse, da de preocupacédo, sono demais,
muito trabalho, eu passei muito sono na minha vida, muita correria, e comegou
nisso. ”

Pergunta: Como as pessoas na rua lidam com vocé ?

“‘Ah minha filha, eu passei muita humilhagdo, muita, no tempo que eu tava com a
pele toda chagada, eu chegava nos canto assim, o pessoal olhava, ficava
cochichado no ouvido do outro, ninguém queria chegar perto de mim, ninguém
queria sentar perto de mim, também eu toda ferida, eu entrava dentro do 6nibus,
sentava numa cadeira aqui, se tivesse outra vazia aqui, ninguém queria sentar,
ninguém, e se tivesse alguém sentado, e eu sentasse nessa que tava vazia, quando
ele olhasse pra mim, e visse meu corpo, saia. Levantava, saia, deixava a cadeira |4,
fazia que nem via, passei muita humilhacdo, demais, demais, eu chorava muito,
entrei até em depressao. (voz trémula, emocionada)”

Pergunta: E sua familia, como te percebe e lidam com vocé ?

“A minha familia, ela lida comigo muito bem, todos reconhecem meu problema que
sabe que é, ndo pega, € uma doenca que nao pega em ninguém, da do estresse,
como a médica falou, as vezes minha filha tava comigo ela dizia minha gente nao
tenham medo, que essa doenca ndo pega em vocés ndo, ndo pega em ninguém se
ela tivesse que pegar, seria eu a primeira a pegar, que sou filha dela, que ando com
ela, que convivo com minha mae, e ndo pega, e ndo pegou, nas minhas filhas, no
meu marido, s6 em mim mesmo.”

Pergunta: E em seu bairro, os vizinhos, como lidam com vocé?

“‘Me humilharam muito, me humilharam demais, fui muito humilhada, muito, teve
canto que me mudei, teve rua que me mudei, logo quando descobri, por causa de
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vizinhos, muitos diziam que tava com doenca contagiosa, outros diziam que tava
com sarna, outros diziam que tava com calazar de cachorro, que minha pele era
toda chagada, tudo isso eu passei.”

Pergunta: E hoje como € ?

“Hoje ninguém acredita mais, porque até aqueles que me humilhavam que dizia, fica
besta, diz assim: Mas Fénix, tu ficasse boa, olha como tua pele ta bonita, limpa.”

Pergunta: Mas eles sabem que vocé tem é Psoriase ?

“Sabe, sabe, ai eu digo assim. E minha filha, mas antes quando eu tava com a pele
toda chagada, eu dizia a vocés, ninguém queria acreditar, pensava que era doenca
contagiosa, pensava que pegava, mas eu sempre eu dizendo que essa doenca
nunca pegou em ninguém, e ndo é contagiosa, agora que ela tem um problema, ela
é cronica, crbnica ela é, mas contagiosa ndo, mas todo mundo agora, ninguém tem
medo de mim, todo mundo conversa comigo, faz tudo, ninguém sabe que néo pega,
e também sabe que fiquei boa né.

Pergunta: Vocé tem boas relagbes com as pessoas a sua volta?
“Tenho, é, tenho.”
Perguntas relacionadas as areas ocupacionais

Pergunta: O que houve de mudanca no seu cotidiano apds o diagnéstico de
psoriase?

“O que mudou foi que eu fui ficando boa, fui ficando conformada com o que a
médica me disse, entdo eu comecei confiar em Deus, que eu tenho muita Fé em
Deus, eu confiei mais ainda, fui ficando curada da minha depressédo, que eu entrei
em depressao, gracas a Deus, Jesus me curou, hoje eu nem remédio controlado pra
dormir ndo tomo mais, ja fui liberada da medicacdo ha muito tempo, s6 tomo sé
esses daqui, e até aqui to conformada, com tudo que veio na minha vida, to
conformada, apesar que nado trabalho mais, mais t6 aposentada, pra mim ta tudo
bom.”

Pergunta: Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por contada
psoriase? (em casa, trabalho, outros)

“Tem, meus problemas de casa assim que nao posso fazer, as coisas em casa, é
devido aos meus 0ss0s, porque a psoriase atingiu meus 0ssos, ela ta no 0sso,
entdo, 0s 0ssos me cansam muito, déi muito, e eu Ndo consigo varrer uma casa, eu
NAo consigo passar pano na casa, varrer quintal, ndo consigo forrar uma cama, tudo
é feito pelas minhas filhas e minhas netas, porque eu ndo consigo fazer nada disso,
nao consigo pegar peso, um peso de um quilo, quando pego me sinto mal, tudo isso
porque ta no o0sso, ela atingiu meus 0ssos.”
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Pergunta: Fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua
casa, e seus objetos pessoais, autocuidado, banho, e outras atividades ficaram
prejudicadas ou sofreram mudancas devido a psoriase?

“Nao, so6 isso mesmo que to |lhe dizendo, sé os servigos de casa, tomar banho eu
tomo bem , preparar comida eu preparo bem, sé isso ai que eu ndo posso fazer, o
resto tudo eu fago.”

Pergunta: Seu sono e descanso sofrem ou sofreram interferéncia da psoriase?

“Ainda sofre, eu ndo durmo bem ndo. Medicagdo da depressédo que eu tomava, de
dormir o médico tirou, tudo que fiquei boa ele tirou, s6 que eu ndo durmo bem,
assim, tem noite que durmo melhor, mais em termo de eu ndo dormir bem, é por
causa das dores, que sinto demais nos 0ssos, muita dor, que eundo consigo ficar
mais do que 20 minutos deitada s6 de um lado, ai tem que mudar de posicdo, e
acaba atrapalhando o sono, por causa das dores que é demais nos 0SsS0Os que é
demais, s6 isso.”

Pergunta: Lazer, passeios, esportes, atividades fisicas, sédo atividades que vocé
realiza ? Encontra dificuldades em realizar essas atividades, ou deixou de realizar
alguma atividade delas por causa da psoriase?

“E, realizo. Eu deixei de realizar algumas atividades assim, por causa da psoriase
porque eu ndo posso andar, eu ndo consigo andar.Andar, de passear, eu gosto
muito de passear ,eu gosto muito de lazer, um banho na praia, eu gostava muito de
ir pra praia ndo consigo tomar um banho de praia, porque pra mim tomar um banho
de praia, se eu for pra praia, s6 se for com uma pessoa me segurando, e tem que
ser na prainha, porque se for na na onda do mar mesmo, eu ndo consigo, 0 mar me
derruba, eu ndo consigo me levantar, eu sinto muita dificuldade no banho de praia,
nunca mais eu fui pra uma praia, pra tomar um banho, por causa disso s6 tomo
banho em rio de agua doce, piscina, na piscina s6 entro se tiver escada pra mim
entrar, se ndo tiver também nao entro, se for muito fundo, sinto dificuldade pra entrar
também, tudo isso eu sinto, agora tudo por causa dos 0ss0s, as doresque é demais,
sao muito forte.”

Pergunta: Como vocé se percebe em relacdo a sua sexualidade ?

“Bem, tudo bem.”

Pergunta: Qual a importancia que vocé atribui a sexualidade?

“Eu ndo sei nem te dizer essa reposta, sabe que eu nao sei.” (risos)
Pergunta- Em relacdo a sexualidade, sofreu mudancgas devido a psoriase?

“Sofri, assim, a minha mudanca assim, porque eu gostava muito de trabalhar. Toda
vida eu gostei de trabalhar, e depois da psoriase, eu ndo tive mais condicdo de
trabalhar, isso ai foi uma mudanga muito pesada pra mim. Outra que eu gostava
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muito de assim... de andar, nos canto assim... andar a pé, caminhar. Ndo consigo
caminhar por causa dos 0ssos e por causa do sol. Eu ndo posso levar sol. E o que
mais a doutora pede. N&o leve sol, porque se levar sol vai atingir a sua psoriase. O
sol tem que ser até as nove, nove e meia, no maximo até as dez horas e tem que
usar protetor solar na pele, eu uso direto. Ai eu sinto assim sabe... por causa disso.”

Pergunta - Vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?
“Nao, sinto muito pouco.”

Pergunta - Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja
enfrentou?

Sobre o trabalho?

Pergunta- Isso. Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou
ja enfrentou devido a psoriase?

“‘Eu, eu, entdo, depois que eu acabei meu comércio, eu ja enfrentei a vender,
trabalhar; assim...vender, joia, vender Avon. Senti muita dificuldade. Senti tanto que
eu parei. Nao deu pra mim ir em frente, eu parei, por causa da dificuldade que era
grande demais. Eu ndo aguento andar. Eu ndo aguento fazer essas coisas. S0 se for
montada numa moto ou de carro. Eu ndo tenho condigdes, ai eu parei. Tudo isso”.

Pergunta: Vocé tem dificuldade de realizar suas atividades de trabalho devido a
psoriase?

“Tenho”.

Pergunta: No caso, a senhora diz que ja € aposentada né? Como séo as relacdes
interpessoais no trabalho? Como eram antes, ja que hoje a senhora é aposentada.
E quanto tempo faz que a senhora se aposentou?

“E. Faz quinze anos, quando eu me aposentei. Ah minha filha...Eu trabalhava com
lanchonete. Eu fabricava tudo da minha lanchonete, era eu que fabricava na
cozinha, fazendo de doce, salgado, de tudo era eu que fazia. Tudo”.

Pergunta - Mas quando a senhora descobriu a psoriase, a senhora ainda
trabalhava?

“Trabalhava”.
Pergunta - Como sdo ou como eram as relagdes interpessoais do trabalho?

“O pessoal era bem. A relagdo minha com pessoal do trabalho era bem mesmo.
“‘Nao tinha nada de dificuldade ndo. E eu corria muito. Eu corria muito. Trabalhava
muito. Eu tanto o dia e a noite. SO tinha duas horas pra dormir. O resto era
trabalhando numa lanchonete”.
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Pergunta - Deseja fazer algum relato de depoimento que a senhora considere
importante?

“Nao”.
Perguntas relacionadas a espiritualidade e religiosidade (usuarios)

Pergunta - Pra vocé ha diferenca entre espiritualidade e religiosidade, como vocé as
conceitua?

A minha é religiosidade €, é, eu sou muito catdlica. Eu gosto muito de ir pra igreja.
Assistir missa e ndo tenho vontade de sair da minha religido pra outra de jeito
nenhum. Gosto muito e nem eu procuro essas coisas de...de... Eu ndo acredito nada
dessas coisas ndo. S6 acredito em Deus. SO acredito em Deus. Eu s6 procuro s6 de
igreja e mais nada.

Pergunta- Vocé tem crenga/ou acredita em um “ser supremo”?

“‘Eu acredito muito em Deus porqué...hoje eu t6 aqui porque foi Jesus que me
colocou aqui. Eu fiz um pedido a ele e ele mim mostrou a médica ideal de tratar de
mim e hoje eu td sendo curada aqui, tratada aqui nesse HU e tudo foi Deus que
trouxe. Foi um pedido que eu fiz a Jesus. Um voto que eu fiz a Jesus. Primeiro ele
mim curou da depressdo. Quando eu entrei aqui nesse hospital, eu ja estava curada
da depressdo. Eu mostrei a doutora. Eu disse: Olha doutora, iSso aqui eu tomava.
Tomava desse aqui e hoje faz um més que eu ndo tomo mais. Ela disse: Por qué?
Eu disse: Porque Jesus me curou. Eu fiz um voto a Jesus e ele mim curou. E esse
voto que eu fiz a ele, ele mim curou e mim trouxe até aqui, foi a senhora e mim
mostrou a senhora para cuidar de mim. Ela chega riu quando eu contei a ela ai,
chega riu. Ela disse: A senhora foi curada da depressao sem médico nenhum? Eu
disse: Fui curada. Eu mesmo deixei de tomar a medicacdo até hoje. Nao estou
tomando mais, eu estou curada. ”

Pergunta - Vocé é adepta (0) a alguma religido, se sim, diga qual e como € seu
cotidiano religioso?

“Minha religido é catdlica. Eu gosto muito de rezar, gosto muito de ir pra igreja ne,
pra missa. Eu ndo tenho jeito de mudar a minha religido, da minha igreja catolica pra
outro canto, de jeito nenhum. Sou fiel ali naquela igreja que eu sou. Todos os dias
eu rezo meu terco. Seis horas da manhd quando eu estou em casa, eu ligo a
televisdo na Rede Vida, ndo sei se vocés conhecem o padre que tem na Rede Vida,
o Padre Robson. Eu rezo o terco de seis da manha, todos os dias do més. Quando
eu estou em casa eu rezo com ele, e quando eu ndo estou em casa, eu pego meu
tercinho, t4 aqui na bolsa. Pego meu tercinho e boto na méo. Quando eu venho pra
um canto, do outro, ja venho caminhando e ja venho rezando. Rezo meu terco todos
os dias, de manha e a noite, e todo domingo eu vou pra missa. Mim confesso, mim
comungo. Eu sou muito chegada na igreja, jA ontem mesmo eu fui né, de manha. Eu
gosto muito de ir pra missa de manh4, de seis horas. E a missa mais tranquila, mais
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calma. S6 da mais idoso, ai eu vou. Todo domingo de seis horas eu vou pra missa.
Eu e meu esposo.”

Pergunta - Como vocé relaciona a espiritualidade/ religiosidade com o tratamento da
psoriasea saude?

“Como eu tava falando. Do jeito que eu falei aqui. Que eu confio muito em Deus e
tudo que eu peco a Deus eu vejo, consigo e aqui tou levando a minha vida sé com a
mao de Jesus. Confiando em Deus”

Pergunta - Qual a importancia que vocé atribui a religiosidade/ espiritualidade em
relacdo a psoriase?

“Porque eu confio muito em Deus e tudo que eu pecgo a Jesus eu consigo. Desde
gue eu adoeci que eu venho nessa fé. Eu sempre pedindo a Deus os médicos
ideais, certo. Olha... eu passei por cinco dermatologista. Todo ele dizia: Ah...essa
doenca é incuravel, ndo tem cura. Eu chegava noutro: Essa doenca nao tem cura, é
incuravel, ndo adianta. Nao adianta a senhora correr atras. Ai eu fui e disse: Mas
Jesus vai mim mostrar o médico ideal, certo, pra eu fazer meu tratamento, eu ficar
curada. Eu fui pedir a ele. Eu disse: Jesus, ja que a minha doenca nao tem cura,
entdo mim mostra aquele filho, ou aquela filha tua que estudou, com teu
pensamento, que passe uma medicacdo pelo menos que me dé sossego. E ele
mostrou. Mostrou. Ta aqui ela, do lado. Ai isso ai foi uma fé muito grande né. Ele
mostrou. ”

Pergunta — Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante
guanto a espiritualidade/ religiosidade?

“Nao”.
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Entrevista

Jodo-de-barro
O que é ter psoriase?

R.: Psoriase eu acho que é uma situacdo muito delicada, porque ela € provocada
pelo estresse, no meu caso € um estresse diretamente né, entao esse estresse € tao
de jeito que ele tira a gente as vezes do sério.

Como as pessoas na rua lidam em relacdo a psoriase?

R.: Com muito preconceito, lida com muito preconceito quando descobrem que vocé
€ portador de psoriase viu?!

E sua familia?

R.: N&o, minha familia, como se diz? Se tem alguma rejeicdo ndo chega a declarar,
assim aparentemente eu acredito que eles aceita porque é uma coisa que, ndo €?!
Meu filho também, como trabalha na area de salude também né, esse Romoaldo
trabalha na area de saude também, trabalha no samu.

Seus amigos?

R.: Os amigos ai, esses ai nem se fala, os amigos € a gente tem nem palavra porque
o tal do ser € um bichinho complicado sabe, as vezes tA com vocé aqui cara a cara
olhando nos seus olhos quando vocé da as costas a chunchada vem pesada, é uma
coisa que a gente ndo pode nem explicar [mas como é isso?] ndo € relacdo é a
seguinte, como se diz, como eu sou portador, hoje ndo, hoje aparentemente vocé
nao vé nada, mas no meu caso na hora do enfretamento podia ndo dizer nada mas
guando eu saia eu sei que as injecdes era pesada, isso ai € relativo essa situacao,
qualquer portador de qualquer deficiéncia qualquer coisa né, no seu caso Vocé como
profissional da saude por exemplo vocé atende bem, mas tem gente que diz “6h ta
vendo, ela quer aparecer” isso existe é relativo essas critica.

Os vizinhos?

R.: E como ja Ihe disse, os vizinhos foram os primeiros a me discriminar, o vizinho foi
o primeiro que me discriminou [mas hoje eles ja sabem o que é7?] hoje eles ja
sabem, assim eu acho que como eles ndo sabem, ndo sédo assim informado e nao
tem conhecimento mas relativamente eles hoje ja lidam de uma forma mais
diferenciada né comigo.

Antes de iniciarmos a entrevista em si, ele citou: eu como portador da psoriase
eu passei por uma situacdo muito dificil e muito delicada, eu cheguei assim por
exemplo, no caso eu estou hoje aqui, no periodo que ela afetou muito muito muito,
eu quando chegava em casa que eu tirava 0 colete ela ficava numa situagéao
deploravel sabe?! Caso de calamidade vamos dizer assim, ficava meu corpo todo



84

em sangue, gracas primeiramente a Deus e segundo a Dr. Ester quando eu fiz a
biopsia com Dr. Azuis e comprovou que era psoriase foi, de longas datas vinha
gastando um tempdao sem resultado né, mas quando fez aqui a biopsia que Dr. Azuis
pediu ai eu fui fazer uma consulta diretamente com Dr. Ester ela me encaminhou
“ndo va la no meu consultério que eu lhe atendo la no H.U.”, justamente abaixo de
Deus segundo ela, eu agradeco muito a Deus e segundo a ela, porque hoje eu me
chamo Senhor “Jodo-de-barro” para vista do que eu era, entdo as discriminagdes
sdo grandes, quando eu saia no meu portdo meu proprio vizinho se afastava de
mim, ele dizia um termo assim bem popular, ele dizia que era moléstia do mundo,
era o termo que ela usava né, até foi perguntar a minha esposa se era, ai ela disse
nao isso € uma doenca, uma tal de psoriase que ndo sei porque €, mas todo mundo
se eu chegar 14 no coletivo, quando via meus bracos todo mundo se afastava
porque pra meu braco ndo pegar, porque vocé sabe no coletivo ndo é, ai é uma
situacdo muito delicada para o portador da psoriase, muito delicada.

O Senhor tem uma boa relacdo com as pessoas?

R.: Gracas a Deus é o que procuro fazer sempre sabe?! Talvez ndo seja bem
correspondido, mas eu procuro dar o melhor de mim por exemplo, nés estamos se
vendo aqui hoje no canto que eu Ihe ver eu procuro Ihe cumprimentar, cabe a vocé
me responder ou ndo, sou desse jeito sabe?! Porque as vezes tem pessoas que ta
com vocé aqui “oi oi tudo bem?” ai quando vocé vé “ah nao te conheco néo, foi da
onde que tu me conheceu?” tem pessoas que € desse jeito, eu sei 0 que €, eu tiro
por companheiro meu, companheiro de muitas datas as vezes a gente muda de uma
batalhdo pra outro ai pronto “lembro de tu ndo, tu tava la era?” é assim, a vida é
cheia de altos e baixos.

O que houve de mudanca no seu cotidiano depois do diagnostico de psoriase?

R.: ndo, o que houve foi eu (gaguejou um pouco) cabe a mim eu ter cuidado pra ndo
ficar na situacdo que eu me encontrava na época né, hoje gracas a Deus,
relativamente t6 muito bem né, apesar de uma sequela que a gente ndo elimina ela
definitivamente mas né vai (fez um sinal significando que vai levando)

Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por conta da psoriase?

R.: ndo, assim, minha atividade como sou uma pessoa que gosto de muito de
trabalhar, seja na minha profissdo seja em casa em qualquer coisa, eu gosto de
trabalhar sabe?!

Fazer compras, preparar alimentos, cuidar de casa, auto cuidado, teve alguma
mudanca em relag&o depois do diagnostico?

R.: ndo, pra mim nao

O seu sono e descanso sofreu alguma interferéncia?
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R.: olhe, eu me prejudiquei muito, eu ficava assim, ndo sei se € o sistema nervoso
né, eu ficava muito preocupado com perca de sono sabe, porque vocé sabe, vocé é
uma pessoa como eu era muito saudavel ai de repente comecar a aparecer sequela
no seu corpo, vocé olhar pros quatro canto e todo dia ver a mesma coisa ne,
rotinamente aquela mesma situacéo, vocé sem uma perspectiva de melhora né

O lazer, os passeios, atividade fisica sofreu alguma interferéncia?

R.: ndo, porque veja bem o meu lazer € em casa, ndo gosto de t& me expondo em
canto nenhum, é sempre em casa, gosto de cuidar das minhas atividade desse jeito
sabe.

O senhor deixou de realizar alguma atividade por conta da psoriase?
R.: ndo, ndo, muito pelo contrario, nunca deixei de fazer nada
Em relacédo a sexualidade?

R.: também n&o, ndo (ficou um pouco desconfortavel), até porque com rapadura e
gueijo de coalho ndo muda muita coisa néo.

Qual a importancia que o senhor atribui a sexualidade?

R.: Como é? Pra eu entender a pergunta [Qual a importancia que o senhor atribui a
sexualidade? Qual a importancia que o senhor tem em relagéo a essa atividade?] A
importancia eu acho que primeiro vocé tem que ter o respeito pela parceira, 0
respeito, e eu acho que a sexualidade (teve dificuldade em falar a palavra) vem
através de um relacionamento, de uma amizade, sem amizade nada se constroi.

Sofreu mudanca por conta psoriase?

R.: N&o, acabei de dizer nunca teve alteragéo de nada néo.

Teve alguma dificuldade em relacdo aos relacionamentos por conta da psoriase?
R.: ndo, muito pelo contrario.

Em relacéo ao trabalho teve alguma dificuldade?

R.: também ndo, também nao.

O senhor tem dificuldade em realizar alguma atividade no trabalho?

R.: nenhuma, nenhuma gracas a Deus.

O relacionamento com as pessoas no trabalho devido a psoriase?

R.: ndo mudou nada.

O senhor que dizer alguma coisa que o considere importante?
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R.: olhe, eu acho muito importante pra quem €é portador da psoriase é primeiramente
se cuidar pra ficar saudavel, eu acho que como tem meios hoje, que vocé procura na
medicina e profissionais competentes naquela érea, pra diagnosticar sua situagéo eu
acho que é o mais fundamental.

Ha alguma diferenca para o senhor entre espiritualidade e religiosidade?

R.: veja bem, eu mantenho minha religido catodlica, religido eu ndo discuto com
ninguém, eu so faco € respeitar.

O senhor acredita em um ser supremo?
R.: Muito.

E adepto a alguma religido? Catolico
Como é seu cotidiano religioso?

R.: meu cotidiano, no dia a dia eu ndo sou aquele catdlico (enfatizou a palavra)
assim fanatico, de ta em pé de padre dentro da igreja todo hora ndo, eu acredito em
Deus e faco minhas prece a Deus, € a minha forma que eu sei fazer que aprendi e
entdo € por ai.

O senhor é adepto a alguma atividade espiritual?
R.: ndo, nao.
Como o senhor relaciona a religiosidade e a saude?

R.: como é? [Como o senhor relaciona a religiosidade e a saude? O que ela pode
interferir?] ndo, eu acredito que ela nao interfere ndo, cabe a vocé como saber
conduzir as coisas.

Em relacdo ao tratamento o senhor acredita que a religiosidade tem alguma
influencia?

R.: muito, porque se vocé nao acreditar em Deus nada pra vocé tem resultado néo,
tudo na sua vida vocé tem que colocar Deus em primeira opc¢ao.

Qual a importancia que o senhor atribui a religiosidade em relagédo a psoriase?

R.: religido com a psoriase? [é] ndo, eu acho que a religido sobre a psoriase eu fico
até meio leigo pra responder essa pergunta, assim religido com psoriase [ para o
senhor ndo tem nenhuma ligacao a religiosidade com a psoriase?] ndo, nao

O senhor deseja fazer algum relato em relagédo a religiosidade?

R.: ndo, tudo normal.



87

Entrevista
Calafate
Perguntas relacionadas a psoriase e relacdes interpessoais.
Pergunta - O que é para vocé ter psoriase?

Psoriase...No momento que eu descobri, assim, eu fiquei um pouco meio assim...
Abalado por ndo conhecer a doengca e um pouco meio assim, sei l4, constrangido,
pois, pois como € que se diz... Assim, por causa que a minha foi na cabeca, couro
cabeludo e tipo assim, era muita caspa e cocava muito e eu fui fazendo tratamento,
usando o xampu, usando o creme; &, eu fui me adaptando. Logo no inicio eu nao
queria aceitar a doenca, pois também doenca sem cura, que nao tem cura, tem
tratamento. Assim... Eu fiquei muito decepcionado, mas fui levando e hoje eu vivo a
doenca e vivo minha vida com a doenca e nunca me atrapalhou muitas coisas néo.

Pergunta -: Como as pessoas na rua lidam com vocé?

Normal, pois nem todo mundo sabe, pois iSSo eu n&o conto pra ninguém. E uma
coisa pessoal minha e tipo assim... S6 quem sabe mesmo é quem € mais proximo
de mim e toda confianca em contar.

Pergunta - E sua familia, como te percebe e lidam com vocé?

Supernatural. Minha familia me apoia. Nunca me disseram nada. Nunca me
deixaram constrangido ndo. Sempre me apoiou e me deu forcas.

Pergunta - Eles sabem que n&o pega?

Eles sabem que as doencas ndo pegam né, transmissivel.... Nunca tiveram
vergonha. Nenhum acontecimento contra iSso nao.

Pergunta - E teus amigos, como te percebem e lidam com vocé?

Assim... Os amigos meus, mesmo, que sabem também agem supernatural, nunca
houve nada e as outras pessoas que me conhece e que ndo sabe, eu também faco
de conta que eu néo tenho nenhuma doenca e vivo minha vida social tranquila.

Pergunta - Em seu bairro, os vizinhos, como lidam com vocé? Sabem que vocé tem
psoriase?

N&o. SO poucas pessoas e alguns vizinhos sim. Outros ndo, mas me dou super bem,
naturalmente, nunca constrangimento com nada.

Pergunta - Vocé tem boas relacdes com as pessoas a sua volta?
Sim.

Perguntas relacionadas as areas ocupacionais
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Pergunta - O que houve de mudanca no seu cotidiano apdés o diagnostico de
psoriase?

Assim... Logo no inicio eu pensei que eu ndo poderia tA muito exposto, sair, andar
me divertir. Mas assim... Depois que eu comecei 0 tratamento, que eu vi as
melhoras, que foi ficando bem melhor.... Eu sai, e comecei a me socializar, como €&
que diz, a minha vida social, sair para os cantos, trabalhar, me divertir, e nunca me
empatou nada, nao.

Pergunta - Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por conta da
psoriase? (em casa, trabalho, outros).

Assim... S6 o fato de que a psoriase atacou meus 0sso0s e assim... Onde eu trabalho
tem o lance de escada e as vezes quando eu tou com crise da psoriase, dos 0Ss0s,
ai quando eu vou subir as escadas eu sinto dores, mas tirando a isso, nao.

Pergunta - Fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua
casa, e seus objetos pessoais, autocuidado, banho, e outras atividades ficaram
prejudicadas ou sofreram mudancas devido a psoriase?

N&o, ndo. Normal.
Pergunta - Seu sono e descanso sofrem ou sofreram interferéncia da psoriase?
N&o. Nunca me interferiu em nada.

Pergunta: Lazer, passeios, esportes, atividades fisicas, sdo atividades que vocé
realiza?

S&do. Mas com algumas cautelas.

Pergunta: vocé encontra dificuldades em realizar essas atividades, ou deixou de
realizar alguma atividade delas por causa da psoriase?

Algumas delas eu deixei de realizar, pois jogar bola por causa dos 0ssos, que eu
gosto muito de jogar bola. Mas ja fazem o qué?! Uns quatro anos que eu parei de
jogar.

Pergunta - Como vocé se percebe em relagéo a sua sexualidade?

Normal. No inicio assim... Eu pensei que interferia alguma coisa, mas depois eu
achei supernatural e nunca me atrapalhou em nada néo.

Pergunta - Qual a importancia que vocé atribui a sexualidade?

Importancia... E... Vocé ndo se diminuir sé por causa da doenca, e viver a vida,
independente de voceé ter a psoriase ou ndo. Tem que viver a vida.

Pergunta — E em relacdo a sexualidade, sofreu mudancas devido a psoriase?
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N&o. Normal.
Pergunta - Vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?
N&o. Nenhum.

Pergunta - Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja
enfrentou?

Nenhuma. Eu nunca passei por nenhuma dificuldade por causa da psoriase néo.

Pergunta - Vocé tem dificuldade de realizar suas atividades de trabalho por conta da
psoriase?

Um pouco, pois como ja tinha falado anteriormente por causa né do problema, que a
psoriase ataca meus 0ss0s, ai por causa que o lugar é frio, eu trabalho com ar-
condicionado, sentado numa cadeira, passo muito tempo. Ai eu sinto um pouco de
dificuldade quando me levanto, pra me levantar. Mas depois que eu me levanto e
comeco a andar, ai comeco a voltar ao normal.

Pergunta - Como séo as relagdes interpessoais no trabalho?

Supernatural. Pois no trabalho quase ninguém sabe e eu ndo fago nem objecdo em
contar n&o.

Pergunta - Deseja fazer algum relato ou depoimento que considere importante?

O relato e o depoimento que eu tenho a dizer € que a psoriase logo no inicio eu nao
aceitava, tinha raiva... E, desgosto. Mas depois que vocé comeca um bom, um longo
tratamento, que vocé ver melhora a cada dia, vocé vai melhorando, vocé pode viver
sua vida tranquilo. Sair, se divertir, se relacionar, ir pra festas e viver minha vida,
tranquilo; tendo tratamento certo, cumprindo as obriga¢gbes do tratamento, tomando
as medicacdes, usando os xampus que a doutora passa e vou vivendo ai, até
enguanto descobrirem a cura ou ficar curado.

Perguntas relacionadas a espiritualidade e religiosidade (usuarios)

Pergunta - Pra vocé ha diferenca entre espiritualidade e religiosidade? Como vocé
define elas?

Pra mim eu acho assim... Que religiosidade, espiritualidade é uma coisa s0, pois
assim, se vocé tem fé, vocé acredita.

Pergunta - Vocé tem crenca/ou acredita em um “ser supremo”?
Eu acredito muito em Deus e tenho fé.

Pergunta - Vocé é adepto a alguma religido, se sim, diga qual e como é seu
cotidiano religioso?
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Sim. Sou catodlico praticante. Vou muito as missas, assisto as missas, e, como € que
se diz, eu ndo tenho nada a dizer sobre minha igreja n&o.

Pergunta - Vocé é adepta (0) a alguma atividade espiritual, se sim, diga qual e como
é seu cotidiano religioso?

N&o. Nao faco parte de nenhum grupo. Assim... Fiz 0 ano passado, do crisma, pois
estava fazendo o crisma e participei por um ano e seis meses. A gente estudando a
Biblia e os dogmas da igreja e por isso entre outras coisas.

Pergunta - Como vocé relaciona a espiritualidade/ religiosidade a saude?

Assim... Pra mim a saude, assim... Acima de tudo € o principal. Espiritualidade
envolve isso, pois se vocé ta de bem com a vida, vocé ta de bem com a sua saude,
o resto...

Pergunta - Como vocé relaciona a espiritualidade/ religiosidade com o tratamento da
psoriase?

Eu relaciono que pra mim nunca teve nenhuma diferenca ndo e eu, como é que se
diz... Eu tenho fé que um dia, eu va ser curado ou por um tratamento ou pela minha
fé, que eu acredito em Deus.

Pergunta — Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante
guanto a espiritualidade/ religiosidade?

N&o. Assim... S6 tenho a dizer que se vocé acredita e vocé tem fé, vocé consegue
0S seus objetivos.
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Entrevista
Bem-te-vi

Pergunta: O que é para vocé ter psoriase?
Entrevistado: E limitante, é estressante e angustiante.

Pergunta: Como as pessoas na rua lidam com vocé?

E: Assim, eles olham assim com pena, quando “ta” em crise, mas nao... eu acho que
s6 olham, né, mesmo porgue eu ndo... na minha idade eu néo ligo mais ndo, podem
olhar.

Pergunta: E sua familia, como te percebe e lidam com vocé?
E: Eles ficam preocupado, porque tem uma historia ja familiar, e agora que eu
consegui um tratamento sério.

Pergunta: E seus amigos, como te percebem e lidam com vocé?

E: Quando eu td em crise eles também se perturbam, conversam muito comigo,
porque assim, €... geralmente quando em crise no meu caso quando eu td6 assim
num grau de estresse muito grande, né. Ai fica o rosto, manda me cuidar, parar de
ficar muito estressada.

Pergunta: E em seu bairro, os vizinhos, como lidam com vocé? Eles sabem que
vocé tem psoriase?

E: Sabem. Normal, eu acho que é mais por mim, assim, eu ndo me dou, eu néo
deixo ninguém invadir a minha vida, ndo dou atencao a isso ndo, entendeu? Vizinho
pra mim néo influencia nada néo.

Pergunta: Vocé tem boas relagcbes com as pessoas a sua volta?
E: Tenho sim.

Pergunta: O que houve de mudanca em seu cotidiano apdés o diagnostico de
psoriase?

E: E, assim, apds a doenga eu me limitei, né, eu ndo sou mais a mesma pessoa, eu
nao faco mais minhas atividades de casa, eu ndo consigo... até no trabalho eu ja té
limitada, é... eu fico irritada, entendeu?

Pergunta: Tem alguma atividade do dia a dia que ficou prejudicada por conta da
psoriase? (em casa, trabalho, outros)

E: Sim, meu trabalho, porque, &, eu.. eu, € muito manual e eu sinto dor, entdo eu
tenho que parar um pouco. E em casa eu nao consigo.
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Pergunta: Fazer compras, preparar seus alimentos, alimentar-se, cuidar de sua casa
e seus objetos pessoais, auto cuidado, banho e outras atividades ficaram
prejudicadas ou sofreram mudancas devido a psoriase?

E: Ficaram sim, por conta das dores, limitou.

Pergunta: Seu sono e descanso sofrem interferéncia da psoriase?
E: Sofrem sim, muito. Dores, coceira a noite.

Pergunta: Lazer, passeios, esporte e atividades fisicas séo atividades que vocé
realiza? Encontra dificuldades em realizar estas atividades, ou deixou de realizar
alguma delas por causa da psoriase?

E: N&ao. Sim.

Pergunta: Como vocé se percebe em relacdo a sua sexualidade?
E: E, eu tenho vergonha, assim, do corpo porque é feio, quando ta em crise.

Pergunta: Qual a importancia que vocé atribui a sexualidade?
E: Grande.

Pergunta: Em relacéo a sexualidade, sofreu mudancas devido a psoriase?
E: Sim.

Pergunta: Vocé percebe dificuldades em seus relacionamentos devido a psoriase?
E: Mais ou menos.

Pergunta:Em relacdo ao trabalho, quais as dificuldades que vocé enfrenta ou ja
enfrentou?
E: E, em relag&o ao trabalho é por conta das dores, que limita no trabalho.

Pergunta: Vocé tem dificuldade de realizar suas atividades de trabalho devido a
psoriase?
E: Sim.

Pergunta: Como sé&o as relacdes interpessoais no trabalho?
E: No meu caso, d& pra relevar por conta do ambiente, que é de salde também,
normal.

Pergunta: Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante?
E: Que a psoriase é uma doenca estressante, € limitante e de dificil tratamento.

Pergunta: Para vocé ha diferenca entre espiritualidade e religiosidade, como vocé as
conceitua?

E: Ha diferenca sim. Religiosidade pra mim & uma coisa muito mecanica, a
espiritualidade € uma coisa que vem de dentro, € sua vivencia.
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Pergunta: Vocé tem crenga/ou acredita em um “ser supremo”?
E: Sim, acredito em Jesus Cristo.

Pergunta: Vocé é adepta a alguma religido, se sim diga qual e como é seu cotidiano
religioso?
E: Sou evangélica. E, semanalmente eu vou pra igreja.

Pergunta: Vocé é adepta a alguma atividade espiritual? Se sim, diga qual e como é
seu cotidiano religioso.
E: Vou pra igreja, semanalmente.

Pergunta: Como vocé relaciona espiritualidade/religiosidade a saude?
E: Eu acho importante, que a gente ndo é s6 parte mecanica, a gente tem um lado
emocional, também, espiritual.

Pergunta: Como vocé relaciona a espiritualidade/religiosidade com o tratamento da
psoriase?
E: Importante, tem que ter.

Pergunta: Qual importancia vocé atribui a religiosidade/espiritualidade em relacéo a
psoriase?
E: Muito.

Pergunta: Vocé deseja fazer algum relato ou depoimento que considera importante
quanto a espiritualidade/religiosidade?

E: Ja falei, que... que vocé tem que ter alguém, assim, em que vocé creia, pra poder
sobressair.



