A Epidermdlise Bolhosa é uma doenca rara
de pele nao contagiosa e ainda sem cura.
Conheca, divulgue, ajude!

Juliene Matos Fernandes
Estudante de Fonoaudiologia
Vicepresidente da Debra Brasil




O QUE E EPIDERMOLISE BOLHOSA?

debra



Doenca rara @ incidéncia 19,5 casos/milhdo de nascidos vivos e
prevaléncia 11casos/milhdo de habitantes

500.000 casos no mundo
Multissistémica, Genética, Incuravel

A manifestacio clinica varia de poucas bolhas em extremidades até
comprometimento de toda a superficie corporal e de mucosas

Tratamento multidisciplinar e caro

Estatistica € necessaria planejamento de pesquisa, politicas pablicas de
saude
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TIPOS DE EPIDERMOLISE BOLHOSA

TIP0 DE EB INGIDENCIA SINTOMAS MAIS COMUNS

® Danos na pele no rosto
® Formagdo de bolhas infemas em vias orais ou
membranas de 0rgaos internos

PROGNOSTICO

Criangas com formas graves de EB Juncional podem morrer nos dois primeiros
anos devido a desnutnicao e anemia

SNMODCDE ¢ sensibiidade a0 sol, atrofia de pele, inflamacdo no | Risco de desenvolvimento de Carcinoma e as lesdes podem melhorar com a
Intestino e estenose de Mucosas \dade
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TIPOS DE EPIDERMOLISE BOLHOSA

TIPOS DE EPIDERMOLISE BOLHOSA (EB)
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DEBRA Brasil - Adaptagdo da Debra Amarica & US Natonal Instituse of
Arthvitis and Musculoskaletal and Sion Disease
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Heranca autossomica dominante
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Equipe Multidisciplinares
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JBanho
JCurativos
JAlimentacdo
JPrurido
JDor
JAtrofias

Principais cuidados

debra



O preconceito ainda é nosso maior inimigo
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Ser uma pessoa com EB
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Primeira Gestacao




Segunda Gestacao




Consequéncia da falta de informacao na saude




Recomecar
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O Trabalho da Debra
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Pipeline de projetos genuino e desafiador, suportado por conhecimento das necessidades da comunidade EB

] KIT BORBOLETINHA 2 DEBRA TALKS

3 CAMPANHAS
CONSCIENTIZACAO

Um dos projetos mais
) S . . Maior projeto digital de EB,
importantes, pois suporta as

pessoas com EB na etapa

: 2 Ampliar fronteiras para a
com foco em informagédo e 5 B
sociedade civil, em processo

interagdo com a comunidade

mais dairicii, que e o EB.

nascimento.

de educacgdo e inclusdo.

DEBRA BRASIL y 4 PLATAFORMA
CONNECT - APP DIGITAL - EB

Sonho que nos une!

8 BIBLIOTECAEB

Base de dados com

AUTORIDADE DIGITAL. Site
e redes sociais da Debra
Brasil.

Plataforma digital de principais guias de apoio as

aproximagdo das pessoas, familias e profissionais de

saude

11 DEBRA HOUSE IARKETING DIGITAL m

profissionais e processos.

Bl Projetos padréo [l Projetos especiais Agodes Taylor made

WORKSHOP/

TREINAMENTOS
Capacitagdo e educagdo dos
profissionais de saiude, para
um melhor atendimento e
troca de experiéncias

CONGRESSO EB
NACIONAL

PROGRAMA
VOLUNTARIOS EB

AUTORIDADE DIGITAL. Site

e redes sociais da Debra
Brasil.

10 | PROJETO
SEQUENCIAMENTO
GENETICO
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RECEM-NASCDOS

CASO 01 ATENDIVENTO TARDIO

A.H.L.F - Maranhdo

Conduta ao nascer: Utilizacao de pase vaselinada,
ataduras de crepe, sonda orogastrica calibrosa,
pung:ao venosa, antibioticoterapia € sonda vesical,
(material padronizado no hospital).

Essa foto € do bebé apods a remogao dos curativos,
que aderiram € causaram mais lesoes, apresentando
necrose de parte do pé, devido a mfecgao Ele evoluiu
para choque séptico e 6bito 5 dias apos a admissao.
Exatamente no mesmo dia eu recebeu a nossa caixa
de doacdo com coberturas especiais.

O SONHO EM COMUM E O QUE NOS UNE

CASO 02 ACOVPANHAVENTO DEBRA

M.K.S.C - Parana

Bolhas em locais de atritos, leses em mucosas,
auséncia de tecido cutdneo em membros inferiores,
descolamento de pele e bolhas em regido dos dedos
e da pele em dorso.

Essa foto mostra o resultado do uso correto e bem
indicado desses produtos. Um bebé sem produtos
aderentes (esparadrapos, micropores, gases simples

, sondas ou qualquer produto causador de atrifo ou
traumas e produtos que visam prevenir sequelas
proprias da doenca

A1 tenho BB e a minha filha recdim nasdda nasceu

@m a doenga.No tmpoospaclenhs

g:foudemlnewwdadepmafamrasm&s
curativos e hpemthsl&msnela.Asbabole!ﬂm
do Brasil edomundoagradecem!

%WMOMM

podemser usados cudivulgados ssm
aprovacao prévia
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% Kit de emergéncia para recém
fascidos com suspeita de EB

* Curativos e produtos para o
tratamento de feridas

% Informativos sobre a EB

% Mensagem para os pais

% Borboleta DEBRINHA para dar
boas vindas

% Apoio de médicos e enfermeiros
voluntarios para a equipe médica
do bebé

INICIATIVA:
e B et
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www.debrabrasil.com.br

DEBRA Brasil, coordena uma das maiores conquistas dos EB no Brasil, o
KIT Borboletinha, que € um projeto que ja vem sendo realizado com
SUCESSO.

O atendimento neo natal tem sido feito ha muito tempo pela DEBRA,
porém o sonho do KIT Borboletinha veio a se concretizar em 2018. Um
dos principais focos da DEBRA Brasil € dar apoio a equipe médica e aos
familiares de um recém-nascido com suspeita deEB.

O nosso Kit Borboletinha contém produtos de emergéncia para o
tratamento de feridas, além de levar informagdes para a equipe
médicae aos pais do recém-nascido.

Além do Kit Borboletinha, a DEBRA Brasil também tem uma equipe
voluntaria que da o apoio necessario para a equipe médica. Os produtos
para os cuidados com as feridas sdo doados por empresas e
providenciados até que a bebé complete 3 meses.

O SONHO EM COMUM E O QUE NOS UNE

&£ Tudo foi e esta sendo muiito dificil! Foi oprimeiro caso de EBnesta

matemidade,
er\taoaswwdasdeocrmcaﬂmrombanfezpaiedaeqme
a Deus a DEBRA Brasil enfrou em nossas vidas para
fazerbdaa Foi a propria matemidade que fez o primeiro
contato.

MOW%mﬁmﬁommo
nosso Lucas e hoje temos o apoio Jeanine e ajuda sempre em
qualquer hora
da enfermeira Katrin, da Debra Brasil. 33

Claudia e Nilson

Todoomaterial efotos sao confidendais endo
podemser usados cudivulgados sam
aprovacao prévia

de

5

a

Brasil.



Nao desistam de nos,
queremos ter a
oportunidade de viver !!!




