


CRIAGAO DA CARTILHA

Time Hartmann Brasil

TESTEMUNHO
Tauani Vieira

CHANCELA E APOIO TECNICO-CIENTIFICO
SOBENDE - Associagdo Brasileira de
Enfermagem em Dermatologia

A Sobende (Associagao Brasileira de Enfermagem
em Dermatologia) declara que nao possui conflitos
de interesse de ordem: financeiro, comercial,
politico, académico e pessoal.

voando
0

G,
@ \ ( \©'soBENDE
O 'RSSOUAGO BRASILEIRA DE ENFERMAGEM EM DERMATOLOGIA|
7,

0pb‘6\e\fb%’



+

HARTMANN

@voandocomasborboletas




2 wﬂmM

ma




Meu nome é Tauani, tenho 26 anos, sou uma
mulher com deficiéncia e estudo psicologia na
UFPR. Tenho Epidermdlise Bolhosa Distréfica
Recessiva, sou influenciadora digital e ativista
pela incluséo e anti-capacitismo. Durante toda a
minha vida, a minha experiéncia foi atravessada
por bolhas, lesdes, atrofias, anemias, estenose
entre outros sintomas descritos na literatura
cientifica sobre a Epidermélise Bolhosa (EB).
Porém, a vida de uma pessoa com EB é muito
mais do que isso, porque nds ndo somos a EB,
nés temos EB enquanto uma de nossas varias
caracteristicas. Somos pessoas com sonhos,
frustracdes, desejos, e passamos por experiéncias
comuns as diferentes fases da vida humana,

tais como aprender a andar, falar, brincar, ir a
escola, ler, escrever, fazer amigos, turbuléncias na
adolescéncia, relacionamentos amorosos, planos
futuros de faculdade, trabalho, familia, assim
como a maior parte das pessoas sem EB.

Na minha infancia, levei muitos tombos, me
machuquei, preocupei meus pais, mas também
brinquei muito, aprendi a me cuidar, a lidar com
os machucados e a fazer meus proprios curativos.
Isso me deu independéncia e autonomia, e eu
pude fazer coisas que queria muito, como dormir
na casa de amigas em uma noite de festa do
pijama, viajar com a escola e ensinar professoras
a fazer curativos, caso eu precisasse de ajuda.
No inicio, meus pais respondiam perguntas e
explicavam a respeito da EB as pessoas que
perguntavam, e mais tarde eu mesma passei

a fazer isso. Eles me explicavam que todas as

pessoas sao diferentes umas das outras, e que a
minha diferencga, por ser na pele, era s6 um pouco
mais aparente do que as de outras pessoas.

Conforme a minha vontade de independéncia foi
crescendo, e com a chegada da adolescéncia,
também vieram os questionamentos, crises
existenciais e a revolta, principalmente porque

eu nao conhecia mais ninguém como eu, tinha

a impressdo de ser a Unica pessoa diferente. Os
olhares, as perguntas e o bullying se intensificaram
e, ao contrério de outras meninas da minha idade,
eu nao tinha namoradinhos nem recebia cartinhas
de amor. Comecei a ter vergonha do meu corpo,

a me esconder para evitar os olhares e perguntas
invasivas, para tentar ser o mais parecida possivel
com as outras garotas. Eu escondia as minhas
maos e cicatrizes no geral. Eu queria "poupar” as
pessoas do possivel desconforto que meu corpo
provocaria nelas, queria me poupar dos olhares

e perguntas. N&o tive nenhuma referéncia de
mulheres com deficiéncia ou de mulheres com EB
que mostrassem seus corpos com naturalidade,

e ndo ter essa representatividade fez muita falta.
N&o me enxergar nos outros corpos me causava
muita revolta mesmo sem saber muito bem o
porqué. Nesse sentido, 0 acompanhamento
psicoldgico, que eu ja fazia nessa época, foi muito
importante para lidar com todas essas mudangas
e para que eu seguisse sonhando com um futuro
de estudos, trabalho, mais autonomia e conquistas.

Entrei na faculdade, comecei a estudar Direito.
Fiz boas amizades |4, mas ndo me identifiquei




com o curso, com o ambiente. Eu me sentia um
peixe fora do aquério, e fui me cansando, até que
fiz 20 anos e tive a “crise dos 20" decidi que iria
atras de algo que fizesse sentido pra mim. Resolvi
mudar de curso, parei com o Direito, que ndo tinha
nada a ver comigo. Voltei a fazer aula de desenho.
Retomei o acompanhamento com psicéloga.
Decidi que queria aprender a dirigir e tirei minha
carteira de motorista. Viajei sozinha para fora do
pais. Fundei, com a minha mae e outros familiares
de criangas com EB, a Appapeb - Associagéo
paranaense de pais, amigos e pessoas com
epidermdlise bolhosa. Fiz cursinho e passei no
vestibular de novo, agora para estudar Psicologia,
gue hoje estou terminando.

Nessa época, iniciou-se um processo de aceitagao
lento e gradual, possibilitado por diversos fatores:
comecei a ter mais contato com pessoas com EB
nas redes sociais, entrei no curso de psicologia e
conheci o termo capacitismo (que vou explicar mais
pra frente), conheci outras pessoas com deficiéncias
diferentes da minha, dentre outras coisas.

A partir desse momento meu mundo se abriu,

eu ndo estava mais sozinha, tinha mais gente
vivendo coisas que eu também vivia, tinha gente
me mostrando que estava tudo bem ser diferente.
Entendi que ser uma pessoa com deficiéncia tem
um sentido muito mais amplo do que os aspectos
bioldgicos do corpo de uma pessoa, porque

a deficiéncia é ocasionada por determinadas
caracteristicas da pessoa que, em interagdo com
0 meio, com as barreiras existentes na sociedade,

acabam tendo limitagdes e dificuldades. Isso
significa que o problema ndo estad na minha méo
ter um formato diferente ou por ser atrofiada, isto
faz parte da diversidade humana. O problema é

a sociedade considerar que s6 existe um tipo de
mao ou de corpo possivel, tentar corrigir o que foge
dessa regra, e ndo estar adaptado as diferentes
formas, fazendo com que esses corpos encontrem
barreiras que poderiam ser evitadas. No caso

das minhas méaos, por exemplo, as maganetas de
formato redondo me impossibilitam de abrir portas,
mas quando elas sdo compridas, s6 precisando
empurrar para baixo, eu abro com facilidade.

Essa é uma questao de acessibilidade, afinal,
todas as pessoas precisam de acessibilidade para
realizar as suas atividades, porém, as estruturas
sociais sdo feitas pensadas em um tipo de corpo
padrao, e por isso 0s corpos com caracteristicas
diversas acabam sendo excluidos por ndo terem
suas especificidades contempladas, como é

0 meu caso com as maganetas. Assim, se faz
necessario pensar em inclusao, ja que é preciso
criar estratégias e ferramentas que ultrapassem
as barreiras sociais e arquitetonicas, para permitir
que todas as pessoas, com deficiéncia ou nao,
participem igualmente de sua comunidade.

A acessibilidade é, inclusive, um direito previsto
pela Lei Brasileira de Inclusao (LBI), de 2015, que
foi criada para garantir e proteger os direitos das
pessoas com deficiéncia, assegurando a sua
autonomia, independéncia e o exercicio de sua
capacidade civil. A LBl também prevé que, além




das barreiras fisicas, existem as barreiras atitudinais,
através de comportamentos e atitudes que excluem
e discriminam as pessoas com deficiéncia.

Ao aprender a olhar pro meu corpo de uma forma
mais gentil, entendi que a diferenca faz parte da
existéncia humana, e que ndo tem nada de errado
em ser diferente, em ter uma deficiéncia, em ter
EB. Fui entendendo que o que eu estava vivendo
nao era uma experiéncia sé6 minha, mas comum
também a outras pessoas com deficiéncia, e que o
motivo de pessoas como nds sermos tratadas de
forma diferente pela sociedade esté expresso no
termo capacitismo.

Capacitismo é a discriminagao contra a pessoa
com deficiéncia, assim como o racismo é

a discriminac&o por raga, o machismo é a
discriminagéo por género, e a homofobia é a
discriminagdo por orientagdo sexual.

Ele acontece através de, dentre outras coisas,
atitudes preconceituosas, que definem as pessoas
conforme a adequag&o ou ndo de seus corpos

a um ideal de funcionalidade ou de beleza, a
corponormatividade. Ele vai muito além de um
preconceito explicito, ele estd enraizado em
nossas crengas, costumes, posturas e jeito de ver
o mundo. A sociedade tenta arduamente corrigir
o corpo com deficiéncia, que por vezes néo tera
corregao e nem precisa que tenha. Entdo a pessoa
com deficiéncia é vista e tratada como vitima,
doente e digna de pena, ou ainda como super
heroina, especial e exemplo de superagéo. Por
experiéncia prépria, ambos sao dois extremos

bastante adoecedores e problematicos, porque
nds N80 SOMOS nem um nem outro.

Tudo que foge do padréo do que a sociedade
considera normal, incomoda. Corpos que

nao seguem a corponormatividade, que sdo
diferentes da norma por alguma razéo, séo
facilmente alvos de olhares, comentarios,
repreensoes, tentativas de serem “consertados’,
dentre outras formas de invasao.

Na minha experiéncia, ter EB sempre significou
conviver com olhares e perguntas o tempo todo, ir
em alguns médicos e ouvir que eles ndo atendem
esse tipo de doenga, viver com dor cronica e

ter vergonha de falar sobre isso, e conviver com
uma rotina de curativos que por vezes me deixa
cansada fisica e emocionalmente. Percebi que
durante anos a minha satide mental foi deixada
de lado pelos profissionais de saude, porque

0s sintomas da EB tinham prioridade. Aquela
|6gica da pessoa com deficiéncia como herdi ou
heroina, exemplo e inspiragdo pode, muitas vezes,
gerar um blogueio de acesso a ferramentas de
promogao da salde mental. Eu achava que ndo
era permitido ficar mal porque todo mundo espera
gue as pessoas com EB sejam fortes, achava

gue precisava compensar a minha deficiéncia
sendo étima em todas as outras esferas da

minha vida, estar sempre bem, sorrindo, sem
reclamar. Mas agora entendo que esse é mais

um atravessamento discursivo capacitista, e nds,
pessoas com EB, ndo estamos aqui para servir de
inspiragao para ninguém, e podemos, assim como




qualquer pessoa, ter dias ruins e fases dificeis.
Afinal, nossas vidas vao muito além da EB, e
nossos sentimentos, independentemente de quais
sejam, devem ser validados.

Por isso é tdo importante quando a gente
encontra pessoas que vivem situagdes
semelhantes as nossas. Ter essa identificagdo

faz a gente nao se sentir tdo sozinhas no mundo,

e a0 mesmo tempo nos mostra que existe uma
estrutura que vai muito além de nds, e que nao
devemos nos conformar com isso, ndo podemos
naturalizar essas opressoes. Precisamos aprender
a diferenciar o que € nosso do que € estrutural,
onde essas coisas se misturam, e lidar com isso
coletivamente. A gente precisa exigir da sociedade
a acessibilidade, a incluséo efetiva de todas as
pessoas. Ndo basta ndo ser capacitista, é preciso
ser anti capacitista. Isto &, exigir e promover a
inclusdo e acessibilidade nos espagos, nao usar
expressoes capacitistas no dia a dia, corrigir outras
pessoas que ainda utilizam discursos e expressoes
capacitistas, falar sobre capacitismo nos diferentes
lugares, dar vez e voz as pessoas com deficiéncia.

A maioria das pessoas sem deficiéncia ainda nao
estd acostumada a ver outros tipos de corpos,
e muitas vezes sdo pessoas que consomem

conteldos padronizados de pessoas padronizadas.
Entdo a minha dica é: diversifique o tipo de
conteldo que vocé consome, procure seguir
pessoas com corpos, cores e formatos diferentes.
O capacitismo é um conceito relativamente novo,
entdo é natural que surjam duvidas e questoes a
respeito. Por isso, procure se informar, ler sobre,
ouvir de quem esta no seu lugar de fala, se abrir e
encarar o fato de que as coisas mudam, expressoes
mudam, conceitos mudam.

Diante de tudo isso, fui parando de esconder minhas
marcas e cicatrizes, pois elas fazem parte de quem
eu sou, da minha histéria, do meu corpo. Hoje fago
gauestao de mostrar cada uma delas, pois aprendi

a gostar de suas cores, e vejo como se elas fossem
uma pintura em aquarela pelo meu corpo.

E como é possivel perceber ao longo do texto,

eu nem sempre fui essa mulher que sou hoje, e
td tudo bem. Cada pessoa tem seu ritmo, suas
vivéncias, seus momentos. Tudo isso é processo
diério de uma luta que se transforma e nos
transforma. Posso dizer que as vezes cansa,

mas saber que ndo estamos sozinhos, que tem
mais gente nos apoiando, passando por coisas
parecidas, nos dé forgas para recuperar o folego e
seguir firmes, um dia de cada vez.
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O QUE E EB?

Epidermdlise Bolhosa (EB) € uma doenga
hereditaria, rara, ndo contagiosa, onde ha um
defeito na adesao das células da epiderme
(camada superficial da pele) e em mucosas.

E caracterizada pelo aparecimento de bolhas

e lesdes na pele e nas membranas mucosas

de forma espontanea ou apds traumatismos
minimos. O diagnéstico ocorre através de um
historico familiar detalhado e para confirmacao
pode ser através de bidpsia cutanea, exame de
imunofluorescéncia, microscopia eletronica ou
sequenciamento genético.

QUAIS SAO 0S
PRINCIPAIS TIPOS DE EB?

EB SIMPLES (EBS)

A formacao das bolhas ocorrem na camada
superficial da pele, conhecida como epiderme e
geralmente surgem nas maos e nos pés, porém
também podem se espalhar por toda a pele.

Os sintomas variam de leves a graves, com
agravamento nos periodos quentes e Umidos.

H4, no entanto, casos mais intensos, em que
0s recém-nascidos tém um elevado nimero de
bolhas e erosdes disseminadas por todo o corpo.

O impacto da EBS na qualidade de vida é
moderado, sendo necessérias adaptagdes nas
atividades didrias.

EB JUNCIONAL (EBJ)

As manifestacdes fisicas mais frequentes sdo
a presenga de numerosas bolhas profundas,
erosdes e cicatrizes atréficas na pele,
alteragdes nas unhas, mudanga na
coloragéo dos dentes e céries.

Os sintomas variam de leves a graves.
Formam-se bolhas entre a epiderme e a derme,
que podem surgir na pele e interior do corpo,
por exemplo mucosa da boca e no eséfago.
Acometem a maior parte da superficie corporal
e é a forma mais grave da doenga.

EB DISTROFICA (EBD)

E caracterizada pelo aparecimento
recorrente de bolhas profundas e cicatrizes,
principalmente nas extremidades, com perda
frequente das unhas.

Os sintomas variam de leves a graves e
formam-se bolhas na derme. Existem dois
tipos de EBD: Dominante e Recessiva.

Na maioria dos casos o envolvimento da

pele é generalizado. A EBD recessiva (EBDR)

¢ considerada a forma mais grave. Ha presenca
generalizada de bolhas, crostas, erosoes,
cicatrizes, alteragdes nas unhas, jungdo

dos dedos nas maos e pés e alteragdes na
fungdo motora.

Além disso, na EBDR ha um risco maior de um
tipo de céncer de pele chamado carcinoma de
células escamosas.




SINDROME DE KINDLER

E um tipo de EB recessiva rara. A fragilidade da
pele nos primeiros anos de vida é gradualmente
substituida por atrofia da pele, cicatrizes e
fotossensibilidade. Outras complicagdes podem
ocorrer como colite e estenose de mucosa.
Além de maior risco de carcinoma de células
escamosas no interior da boca.

CUIDANDO DO RECEM-NASCIDO

Na maioria dos casos, bolhas e erosdes estdo
presentes no recém-nascido. Os cuidados com
0 bebé exigem bastante cautela, mas é muito
importante o contato fisico com os pais.

O manuseio do recém-nascido deve ser feito
preferencialmente com a utilizagao de lengol
macio, fralda de pano ou almofada suave para
evitar o trauma na pele. Nunca levantar o recém-
nascido pelas axilas, pois a presséo localizada ird
provocar bolhas e rompimento da pele.

A regido genital merece uma atengéo especial
em relagdo a fralda e contato da pele com urina
e fezes, portanto, realize trocas frequentes.

Se houver lesdes na pele em contato com

a fralda, utilize curativos ndo aderentes para
auxiliar no tratamento e reduzir o contato direto
com a pele.

O banho de imers&o deve ser avaliado de

forma individualizada, pois podem existir lesoes
decorrentes do parto. A amamentagao do recém-
nascido com EB é fundamental, mas é importante
se atentar ao risco de fricgdo pela sucgao.

N&o usar incubadora, somente em extrema necessidade.

Atencdo em relagdo ao calor e umidade, pois podem
favorecer o aparecimento de bolhas e lesdes.

N&o prender o cordao umbilical com pinga,
para evitar traumas e lesdes.

Retirar os elasticos das fraldas descartaveis, ou usar um
ndmero maior, almofadando sempre com compressas macias.

Fazer a limpeza da zona genital a cada troca de
fralda com algodao e 4gua morna.

N3o utilizar lengos umedecidos, pois podem contribuir
para o surgimento de novas lesoes.

Para prevenir a unido dos dedos dos pés e das maos, é
recomendada a separagdo com camada de contato de silicone.




ESTRUTURA DA PELE:
PRINCIPAIS LOCAIS DE FORMAGAO DE BOLHAS

Adaptado com permissdo da Associagdo Americana
para Pesquisa da Epidermdlise Bolhosa Distréfica
(Debra of America)

PRURIDO (COCEIRA)

E um sintoma comum e interfere na qualidade
de vida. Alguns fatores podem contribuir com

o prurido como: processo de cicatrizagao,
inflamagao da pele, aquecimento provocado por
alguns curativos e medicamentos.

E importante evitar cocar a pele para ndo formar
mais bolhas ou lesdes.

Fique atento em relagdo aos hordrios em que
isso acontece para tentar identificar o motivo do
prurido e fatores que pioram este quadro.

Dicas para amenizar o prurido:

- Beba bastante dgua

- Sempre que possivel, utilize compressas frias
ou curativos com placas de hidrogel.

- Utilize luvas de algodao durante a noite, para
evitar de cogar durante o sono

DESNUTRICAO

Muito frequente nos tipos graves de EB, esté
relacionada a ingestao reduzida de alimentos e
da deficiente absorgado por alteragdo da mucosa
intestinal. E importante um aumento do aporte
nutricional por conta das lesdes, inflamagdes
cronicas e infecgdes.

As deficiéncias nutricionais identificadas devem
ser suplementadas com monitorizagao e
reavaliagdo a cada 6 ou 12 meses.




ANEMIA

Uma das complicagdes mais frequente nas formas
mais graves de EB (EBJ e EBDR). A anemia
diminui a capacidade de cicatrizagao das feridas,
mas ndo h& uma estratégia bem definida para lidar
com esta complicagao.

Cuidados adequados com a pele e prevengado de
infecgdes podem reduzir as perdas de sangue pelas
lesdes. De de acordo com a recomendagao médica,
a suplementagéo de ferro oral por ser prescrita e
auxiliar na corregdo da deficiéncia de ferro.

DOR

E um sintoma muito comum e esta presente na
maioria dos casos de EB. A dor pode também
ocorrer durante o repouso pela pressdo exercida
sobre as bolhas ou feridas e piorar durante a troca de
curativos, banho e outras atividades. O controle da
dor é muito importante e requer uma comunicagao
adequada entre toda a equipe de salde.

Importante a utilizagao de:
- Analgésicos conforme recomendagdo médica

- Curativos ndo aderentes e com espuma
de poliuretano

- Colchoes e assentos suaves
- Roupa do avesso
- Sapatos adaptados ou suaves

- Dois pares de meias (o interior do avesso)

HIGIENE ORAL

A escovagado dentdria didria leva frequentemente a
formagéo de bolhas e Ulceras nos Iabios, gengivas
e mucosas, causando dor e desconforto.

O consumo de alimentos moles é importante
para prevenir a formacéo de lesdes, mas em
contrapartida favorece o surgimento de céries.

E muito importante escolher escovas de dentes
com cabecga pequena e macia, se houver
necessidade, incluir um cabo adaptado para
auxiliar na escovacgao.

O acompanhamento da saude bucal é
fundamental e deve ser feito com frequéncia.

BANHO

O banho numa banheira ajuda bastante

na remogao dos curativos e pode ser muito
mais divertido quando associado a musica,
televisao, jogos.




A banheira infldvel € uma boa alternativa,

mas deve ter um tamanho apropriado, sem
zonas asperas ou contornos agressivos. Muito
importante a utilizagcdo de 4gua morna salinizada
(basta acrescentar uma colher de cha de sal na
agua), sabonete neutro e hidratagao da pele.

VALE A PENA RESSALTAR TAMBEM
A REMOGAO DOS CURATIVOS
DURANTE O BANHO E NAO
UTILIZAR ADESIVOS NA PELE.

Teto da bolha
Bolha

©

@

Superficie da pele

BOLHAS

As bolhas intactas devem ser drenadas

para evitar a sua expansao e piorar as lesdes.

As bolhas devem ser drenadas usando uma
agulha hipodérmica estéril, criando um orificio de
entrada e saida para que o fluido possa sair.

A drenagem deve ser feita com uma leve
compressao, utilizando gaze estéril, numa posigdo
oposta aos furos, permitindo que o liquido seja
completamente drenado. Caso sinta dor, é
aconselhavel a aspiragdo com uma seringa.

Caso a bolha seja preenchida por secregao muito
espessa, o ideal é substituir a agulha por uma
l&mina de bisturi. O teto da bolha deve ser mantido,
pois auxilia no conforto e previne infecgdes.

Ainda assim € importante a utilizagdo de curativos
para auxiliar na cicatrizagdo. As bolhas podem
surgir nos olhos, principalmente na EBDR. Essas
bolhas precisam ser tratadas por um profissional
especializado. Por esse motivo, € muito importante
ser acompanhado periodicamente por um Médico
Oftalmologista. Nunca tente tratar um bolha ocular
sem a presenga de um profissional especializado.

CURATIVOS

Em feridas secas ou presenca de crostas ou
escaras é recomendada a utilizagdo de curativos
que fornegam umidade para auxiliar na sua
remogao. O curativo ideal é
aquele ndo seja aderente,
promova a cicatrizagao,
evite dor e sangramento
na remogao. A cicatrizagado
requer um ambiente
Umido ideal que pode ser
alcangado com curativos
que promovam absorgao e
mantenham a hidratagdo
da lesdo.

Para feridas que
apresentam muita
drenagem, é fundamental
a utilizagéo de curativos de
espuma e com periodos




de troca que deverdo ser recomendados pelo
profissional da salde responsavel pelo seu
tratamento.

Em algumas situacdes, é aconselhével a utilizagdo
de camada de contato de silicone pois oferecem
protegao e nao agridem a pele na remogéo.

Atencao em relagéo a infecgao onde pode
apresentar odor, mudancga na quantidade e
coloragéo da secregao. Nestes casos, poderdo
ser utilizados curativos com antimicrobianos e
antibiéticos que serdo prescritos pelo seu médico.

E recomendados realizacdo de curativos para
separagdo dos dedos, prevenindo uma fusdo
precoce, conhecida como pseudosindactilia.
Estes cuidados devem ser mantidos ao longo
da infancia e adolescéncia para retardar a fusdo
digital e perda de funcionalidade da mao.

VACINAS

As recomendacgdes da Sociedade

Brasileira de Pediatria (SBP) sobre o calendario
vacinal também se aplica a pessoa com EB,
Portanto, a pessoa com EB deve receber todas as
vacinas recomendadas.

E muito importante que a pessoa com

EB receba a vacina de Varicela, que é fornecida
pelo SUS para as criangas com 15 meses de vida,
pois essa doenga pode se apresentar com maior
gravidadena pessoa com EB.

IMPORTANTE DURANTE A VACINAGAO:

- Informar sobre a EB ao profissional
que ird aplicar a vacina.

- Utilizar o algodéo e élcool de
maneira suave.

- Aplicar a vacina na pele que ndo
apresenta lesdes.

- Na&o utilizar adesivos sobre a pele apés a
aplicagao, colocar apenas um pedaco de
algodao e segurar de maneira suave até
estancar o sangramento.
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