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MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA
DOS PORTADORES DE EB

ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA

Portadora de epidermolise bolhosa distrofica recessiva, Vice-Secretaria e Relagdes
Publicas da Associacdo de Parentes, Amigos e Portadores de Epidermolise Bolhosa
Congénita - APPEB - DF e Socia-Fundadora da Fundagao DEBRA Latinoamericana.

Slide 1 — Meu tratamento antes da APPEB

* Orientacoes iniciais: como fazer curativos e a necessidade de furar as bolhas.

e Clima apropriado para portadores de EB: frio e seco

* Nao havia um tratamento multidisciplinar

» Uso de antibidicos e corticdides deve ser evitado e tratamentos de uso continuo

* Estenose provocada pelo aparecimento de bolhas no es6fago, que se rompem e
formam lesdes, que ao cicatrizar agavam a estenose

* Desnutricdo e anemia provocadas por alimentacdo insuficiente, pois ha a
necessidade de dieta hipercaldrica e hiperproteica.

* Literatura sobre EB em inglés e em linguagem cientifica; ainda ndo existia
internet

» Portadores que se tinha conhecimento eram poucos € criangas

Slide 2 — O grande mito da EB

* EB geralmente consta apenas em livros sobre dermatologia
* Os proprios dermatologistas em geral s6 conhecem a doenga pela literatura
* H4é pouca informacao sobre EB nas demais areas de saude

Slide 3 — A APPEB

Atua também na BA, regido de Barreiras, pois ¢ mais perto os pacientes se
deslocarem para Brasilia do que para Salvador.

Antes mesmo da criagdo da APPEB, uma mae ja tinha ido ao Ministério Publico
solicitar que o Governo do DF fornecesse a medicacao e o tratamento ao filho.

Slide 5 — Tratamento
Existe convénio firmado entre Ministério Publico do DF, Sec. de Saude e Hospital

Universitdrio em que a SES deve fornecer os medicamentos e suplementos aos
pacientes e o HUB fornecer o tratamento multidisciplinar.



Pacientes com EB devem ser encaminhados para a dermatologia do HUB — 4a feira
pela manha e para o servigo social do HUB, que fard contato com a APPEB. O
encaminhamento tamém pode ser feito diretamente a APPEB.

Desde dezembro/08, a APPEB acionou advogada para conseguir liminares para
fornecimento de curativos siliconados; os pacientes do DF que entraram com a¢do em
dezembro ja receberam os curativos pela primeira vez em agosto/09.

Sao poucos os curativos adesivos que podem ser usados por portadores de EB, pois ¢
necessario um curativo com baixa adesividade e que ndo cause traumas a pele ao ser
retirado. A tecnologia mais bem aceita por portadores de EB do mundo todo ¢ a
tecnologia que utiliza silicone.

Slide 6 — Equipe Multidisciplinar
Destaques:

Nutri¢do — suplementa¢do alimentar; dieta hipercalorica e hiperproteica; combate a
anemia e desnutricdo; reeducacdo alimentar, com reversao parcial de estenose
esofagica = melhoria na cicatrizacao das lesdes

Odontologia — prevencao de caries, de ma formacao e de perda de dentes
Gastroenterologia — tratamento de lesdes esofagicas

Oncologia — EB aumenta as chances de surgimento de cancer
Oftalmologia — prevengao e tratamento de lesdes nas corneas

Slide 7 — Troca de experiéncias

A APPEB nao possui sede; as reunides sao realizadas geralmente no segundo sabado
do més em sala emprestada pelo HUB.

A APPEB possui contatos com a Debra Internacional, Debra Latinoamericana e
diversas Debra ao redor do mundo, além de contatos com profissionais de satde do
Brasil e exterior, especialmente EUA.

Slide 8 — Inclusao social

Muitos portadores de EB abandonam os estudos e permanecem reclusos em casa, em
depressdao e sem objetivo de vida. Muitas vezes isso € estimulado pelos pais, que
querem esconder os filhos do resto da sociedade.



