EPIDERMOLISE
BOLHOSA

Pela 12 vez o Ministério
‘da Saude cria protocolo de
cuidados para os pacientes
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O que é Epidermolise Bolhosa (EB)?

I Ascriangas com a doenga

epldermollse bolhosa | oomeeson

I “Criancas Borboleta”, pois a

_/ \/ — | pelese assemelha as asas
v g I de uma borboleta por causa

refere-se a camada exterior significa degradacao um tipo de bolha I da fragilidade
da pele (epiderme) e o o o E _____ J
Existem mais de 30 tipos da doenca
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A doenca pode causar impactos fisico e psicologico

_______ " m uma doenca crénica que
ode piorar com a idade
R R afeta tanto homens como
mulheres e pode ocorrer
em todas as etnias e

L . faixas etarias
Os sinais e sintomas

variam amplamente . 09 .
Y A

nao é contagiosa

estima-se que afete provoca dor e
cerca de 500.000 . pode afetar a '
pessoas em todo o mundo vida cotidiana fisica

seriam 19 casos para cada e emocionalmente
um milhdo de nascidos
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+ No Brasil, a Associacdo DEBRA Brasil
identificou 802 pacientes
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Assisténcia no Sistema Unico de Sadde (SUS)

Atualmente, no SUS sao ofertados quatro tipos de
procedimentos. Sao eles:

Tratamento intensivo de paciente em reabilitacao fisica;
Tratamento de outras malformacdes congénitas;
Tratamento de grande queimado;

Avaliacao clinica para diagndstico de doencas raras

A epidermolise bolhosa nao tem cura. Os objetivos do tratamento sao prevenir

formacao de novas bolhas, e quando ja existentes, evitar infeccao
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O que é o protocolo de cuidados

E um documento direcionado aos profissionais de satde e elaborado com base
em evidéncia cientifica.

O gue prevé:

= O que nao fazer para agravar a situag¢ao do paciente

= Diagnodstico da doenca ou do agravo a saude;

= Tratamento indicado, com os medicamentos e demais produtos apropriados,
guando couber;

= Posologias recomendadas;

= Acompanhamento e verificacao dos resultados terapéuticos, a serem
seguidos pelos gestores do SUS
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PCDT vem em resposta as dificuldades
enfrentadas pelos pacientes

Ganhos com o PCDT

Diagnostico rapido
Demora no inicio do tratamento, resultando em
maior sofrimento para o paciente
Orientar o cuidado para dar mais
Falta de tratamento especifico qualidade de vida aos pacientes

Dificuldade no diagndstico da doenca
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Abertura de consulta publica para
contribuicao da sociedade

Consulta publica
Ministério da Saude Elaboracao do Protocolo Clinico Periodo de
e Diretrizes Terapéuticas contribuicao da

sociedade

Apds a Consulta Publica, os
documentos retornam a CONITEC

. N Publicagao do PCDT
para avaliar as sugestoes
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12 de outubro

Inicio da consulta publica

> Acesse em saude.gov.br
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