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Contira as principais causas, sinfomas
e frafamento da Epidermdlise Bolhosa
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epidermélise  bolhosa &
uma doenga genética e
hereditdria rara, que causa a
formagdo de bolhas na pele devido
a uma pequena fricgdo ou trauma,
que se manifesta no nascimento. As

criangas com epidermdlise bolhosa
sdo chamadas de  'criancas
porque a profeina
responsavel  pela  ligacdo das
camadas da pele muda, fornando
a pele fragil, semelhante as asas de
uma borbolefa.

borboletas"

A epidermdlise  bolhosa afeta
homens e mulheres e pode ocorrer
em todas as efnias e faixas eférias.
Isolamentos  sociais  devido ao
receio das pessoas com a doenca
sofrerem mais traumas e limitacdes
s@o normais. Também & comum que
a epidermdlise bolhosa cause dor
e afete a vida fisica e mental didria
do paciente. Estimase que cerca
de 500.000 pessoas em fodo
o mundo sofram desta doenca.
No Brasil, segundo dodos da
Associagdo DEBRA, 802 pessoas
foram diagnosticadas com EB. Nos
Gltimos cinco anos, 121 pessoas
morreram de complicagdes da
epidermdlise bolhosa.

Conversamos  com a  Dra.
Renata Rodrigues Paiva, que ¢é
dermatologista, representante  da
SBD e voluntéria da DEBRA Brasil
e ela nos esclareceu dividas sobre
a doenca:

Revista Feridas: O que é a Epidermdlise

Bolhosa?

Renata Rodrigues Paiva:
Crupo de doengas genéticas
contagiosas,

fragilidade

raras, ndo
caracterizadas por

¢
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exirema de pele e mucosas, com
formacdo de bolhas e feridas cos
minimos fraumas.
Revista Feridas: Quais sdo suas
caracteristicase

Renata Rodrigues Paiva:

A doenca se  carocteriza
pelo aparecimento de bolhas,
semelhantes a queimaduras, que
apods romperem ddo origem a
feridas. Essas lesdes se formam com
pequenos fraumas mecdnicos ou até
mesmo com o calor. Como existem
muitas formas clinicas, existe grande
variabilidade apresenta¢do
(alguns pacientes referem coceira
infensa, outros  tém  alteracdes
digesﬂvos, urindrias, respiratorias,
disturbios nutricionais, anemial).

na

Revista Feridas: Como é o frafamento?

Renata Rodrigues Paiva:

Ainda ndo hd cura para EB,
apesar de muitos  estudos em
andamento  nesse  sentido. O
tratamento  disponivel se  baseia
em acolhimento, prevencdo de
formacdo de bolhas e feridas,
prevencdo de complicagdes e
deformidades,  acompanhamento
médico, nutricional,  psicolégico,
fisioferapico, de enfermagem e na
utilizagdo de curativos  especiais
para protecdo e fratamentos das
feridas.

Revista Feridas: Quais sdo as varian-
tes dessa doenca?

Renata Rodrigues Paiva:

Exisem 34 formas  clinicas
descritas  atualmente,  divididas
em 4 grandes grupos de acordo
com a profundidade que ocorre a
formacdo das bolhas na pele, que

sdo: EB simples, EB juncional, EB
distrofica e EB Kindler.

Revista Feridas: O que é o protocolo
de cuidados da Epidermdlise Bolho-
sa?

Renata Rodrigues Paiva:

E um documento direcionado
aos profissionais de saude, com
a contribuicdo da comunidade
EB, que para o
diagnéstico, prevencdo de lesdes
e complicagdes e fratamento da
epidermélise  bolhosa, permitindo
um acompanhamento  adequado
pelo Sistema Unico de Satde.

traz critérios

Revista Feridas: Quais os grupos
mais propensos a pegar a doenca?

Renata Rodrigues Paiva:

A epidermodlise bolhosa é uma
doenca genética, portanto ndo hé
possibilidode de "pegar" a doenca.

Revista Feridas: Como a EB afeta a
vida de quem tem a doenca?

Renata Rodrigues Paiva:

A EB dfefa a vida da pessoa
acomefida e dos familiares de
varias formas. Gera  inseguranca
e estranheza
diagnéstico,
especiais para prevenir as lesdes,
pode apresentar sintomas como
coceira, dor, algumas manifestacoes
de acometimento de érgdos infernos
e deformidades. Mas acredito que
o que mais impacta a qualidade
de vida das pessoas com EB é o
preconceifo e a desinformagdo
da populog@o acerca da doenga,
assim como a dificuldade de
acesso ao diagndstico e tratamento
apropriados.

no momenfo do

demanda  cuidados
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A doenca se
caracteriza pelo
aparecimento
de bolhas,
semelhantes a
queimaduras, que
apos romperem
ddo origem a
feridas
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A Mélnlycke é a empresa
lider mundial em produtos e
solucdes médicas, fornecendo aos
profissionais  de salde solugdes
para melhorar os resultados clinicos
e econdmicos do paciente. Falamos
com Mikaella Lucena, enfermeira
estomaterapeuta, especialista
clinica na Mélnlycke Brasil, que nos
explicou quais medidas a empresa
usa para o fratamento dos pacientes
com Epidermélise Bolhosa:

Revista Feridas: Quais servigos e so-
lugdes a Mélnlycke oferece ao todo
para aqueles com EB2

Mélnlycke:

A Malnlycke & uma empresa
lider em solugdes para prevencdo
e tratamento de lesdes, pioneira
no desenvolvimento da fecnologia
Safetac®, um adesivo suave de
silicone ideal para pessoas com
EB, pois ela fornece uma remogdo
atraumdtica e indolor, otimizando o
processo de cicafrizagdo da lesdo.
Quem tem a experiéncia de usar um
curativo com a tecnologia Safetac®,
sabe o quanto é confortavel e facilita
a adesdo ao tratamento. O curativo
mais utilizado pelas pessoas com
EB para prevengdo e tratamento
de lesdes ¢ o Mepilex® Transfer
que também possui a tecnologia
Safetac® e ¢é cobertura
priméria macia, fina e aliamente
adaptavel.

Nosso obijefivo é proporcionar
os melhores cuidados aos nossos
pacientes e contribuir na educacdo
clinica aos profissionais da saide,
por isso oferecemos produtos
inovadores e educacdo através do
Programa Fique Bem para ajudar
as pessoas com EB a terem melhor

qualidade de vida.

uma

¢

O curativo mais
utilizado pelas
pessoas com EB
para prevengdo
e tratamento
de lesdes é o
Mepilex® Transfer
que também
possui a tecnologia
Safetac® e é
uma cobertura
primdria macia,
fina e altamente
adaptével

”

Revista Feridas: Como funciona o
programa “Fique Bem”¢

Mélnlycke:

A Mélnlycke criou o “Programa
Fique Bem” para ser um aliado no
fratamento da Epidermdlise Bolhosa
(EB), com o objetivo de orientar
profissionais da saude, familiares e

pessoas com EB sobre os cuidados
necessdrios com a doenca, assim
como instruir sobre a  utilizacdo
correta dos  curativos  Mélnlycke
para a prevencdo e frafamento de
lesoes.

O programa contempla a visita
de um profissional Mélnlycke no
local de preferéncia da  pessoa
com EB/familiar ou do médico,
onde é enfregue um kit com manual
de cuidados, guia de recortes de
curativos e amostras de  produtos
para inicio do tratfamento. Para isso,
é necessario que a pessoa com EB
ou responsavel assine um fermo
de consentimento e preencha o
formulério de adesdo ao programa.
Além disso, temos uma equipe
de enfermeiros dedicados para
EB que podem dar continuidade
na atencdo & pessoa com EB/
familiar e profissionais de saide.
No Instagram @programafiquebem
fambém  compartilhamos  sempre
informagdes importantes para o dia
a dia de quem vive e convive com
a EB.

Revista Feridas: Qual é o suporte ne-
cessdrio que a pessoa com EB deve
tere

Mélnlycke:

A Epidermolise Bolhosa fem um
forte impacto na vida das pessoas
com EB e familiares, representando
um grande desafio emocional e
fisico. E de suma importancia a
interdisciplinaridade na busca de
infervengdes que propiciem melhora
na qualidade de vida. Importante
destacar que cada pessoa com
ER é Unica, devendo ter seu
fratamento especializado e suporte
clinico moldado de acordo com as
necessidades individuais.



