Quais sintomas as pessoas . : A
com EB apresentam? E;‘;RUTURA DA PELE: PRINCIPAIS LOCAIS DE FORMACAO DE BOLHAS o

* Os sintomas variam de leves a graves
* Formam-se bolhas na camada superficial da pele,

---» PESSOAS COM SINTOMAS DE EB:
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conhecida como epiderme :
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' « Geralmente, surgem bolhas nas m&os e nos pés, r - SINDROME

| Wi amm H3 0 ST ’ ’ DE KINDLER

, mas elas podem se espalhar por toda a pele -

I « Um tipo raro
=

i fe'le_l Bolhas Coceira Dor . ) de EB

. ragi e Os sintomas variam de leves a graves . A pele fica

: facilmente

* Podem surgir bolhas na pele e no interior do corpo, gueimada de sol

como, por exemplo, ha mucosa da boca e no esdéfago 1 * Formam-se bolhas

R 1 JUNCAO DERMO-EPIDERMICA . em qualquer

vez em bebés e criancas, mas, as vezes, ndo
aparecem até a adolescéncia
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« Formam-se bolhas entre a epiderme e a derme |
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camada da pele ou
nos orgdos internos

--» Os sintomas podem variar de leves a graves _ .
* Os sintomas variam de leves a graves

--> Todas as areas da pele podem ser afetadas,
tanto no interior como no exterior do corpo

e Formam-se bolhas na derme e Ha maior risco de

carcinoma de
células escamosas
no interior da boca

» Existem dois tipos de EBD: DERME

@ DOMINANTE
Surgem feridas nas maos, cotovelos, joelhos e pés
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- - - Os sintomas geralmente surgem pela primeira :
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il ¢ Os sinais e sintomas diferem conforme o tipo |
de EB, mas todos os tipos podem causar dor :
aguda e cronica :
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9 RECESSIVA Adaptado com permissao da Associacdo Americana para Pesquisa
_______________________________________ . i i de Epidermodlise Bolhosa Distrofica (debra of America).
Podem surgir bolhas e cicatrizes em todo o corpo

e ha um risco maior de um tipo de cancer de pele
chamado carcinoma de células escamosas

Como se trata a EB?

O tratamento diario das feridas pode ser doloroso
e levar tempo e pode incluir banhos de imersao e
trocas de curativos constantes

|
: r - -» Atualmente, ndo hd uma cura para a EB;
|
_ _ : * 53 | contudo, estdo sendo investigados
Podem surgir feridas e bolhas em todo o corpo, , —— : possiveis tratamentos:
0 que pode dificultar a realizacdo das atividades : |
cotidianas | : o o
:— - -» Os sintomas sao tratados com cuidados | R /0
- . . |
As feridas crénicas podem formar tecido : phanos das feridas e gur~at|vos, : o ? ? .\
cicatricial, o que pode resultar em deformacdes : juntamente da prescricao de | o O ®
= : . medicamentos para a coceira e para ! o
das r_n_aos e dos pés que limitam a destreza e a : e , Avancos no Reposicao
mobilidade : o alivio da dor | )
, (o) ! tratamento de proteinas
I
o : O + | das feridas
A coceira € um problema comum que pode , |
perturbar o sono e a capacidade de : : @
concentracdo. Durante o sono, o ato de cocar a | : @
pele pode gerar ou piorar as feridas : |
~ - -» Prevencao de infec¢des, cicatrizes : @
I . ~ s .
: e articulacdes rigidas I
77777 A,camada exterior transparente do olho (a : | Transplante de Terapia genética
cornea) pode ficar lesionada, o que pode b o e ! .
~ . . células-tronco
provocar dor, producao excessiva de lagrimas ou
corrimento
IMPACTO
FISICO .
Podem surgir problemas gastrointestinais e o que pOde aJUdar?
subnutricdo devido a dificuldade para engolir,
estreitamento dersé_fa‘go devido ao tec_|o|o ) | Embora esta seja uma doenca séria que afeta a vida da pessoa, ha algumas
cicatricial, intolerancia a lactose e constipacao : dicas diarias que podem ajudar a aliviar os sintomas
|
Anemia e fadiga, que podem variar entre os : —~——
varios tipos de EB, podem surgir devido a [ . —~—
presenca de uma doenca crénica ou fatores :
como subnutricdo ou perda de sangue crbnica : ‘
---» Seguir as recomendacdes do médico 7" Mante'r a pele fresca evitando a
_ _ _ _ | para tratar as feridas exposicao a temperaturas elevadas
Pode ocorrer isolamento social devido ao receio de :
sofrer mais traumas e a limitacoes fisicas [
|
|
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A pessoa pode sentir estresse e sofrer de depressao : (o
devido as alteracdes do seu aspecto e as limitacdes :
IMPACTO nas atividades cotidianas - --» Proteger os locais da pele vulneraveis
PSICOLOGICO usando luvas e acolchoamento em r - -» Manter a pele hidratada para minimizar

a coceira, reduzir a friccdo e evitar a
ocorréncia de fissuras na pele
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- -» Evitar roupas justas, calcados

rigidos, costuras interiores e - —» Tratar as bolhas conforme recomendado
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torno dos cotovelos e joelhos |
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etiquetas para reduzir a friccdo ! pelo meédico e usar ligaduras e
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Um médico suspeita de EB — o que acontece depois?
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: curativos ndo adesivos
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+--» Colocar protecdes almofadadas
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- — - . - - - > - — - »
BIOPSIA DA PELE X X . i - -» Considerar atividades de lazer e
: : TESTES GENETICOS TESTE PRE-NATAL nos oculos para proteger o nariz .
E extraida uma pequena E oxtraid Se h e as orelhas esportes sem contato para minimizar
amostra do tecido extraida tma _e ,OFJVQV un?. O risco de trauma na pele
cutaneo afetado de amostra de sangue historico familiar de P
feridas abertas ou Nao para determinar se a EB, pode ser realizado @ “
cicatrizadas, que é doenca foi herdada um teste pré-natal
examinada para encontrar de um ou ambos - -» Manter uma alimentacdo saudavel;
deficiéncias proteicas e os pais sdo necessarias mais calorias e
defeitos estruturais proteinas para ajudar na
\ J \ J \ J

cicatrizacdo da pele

UM GUIA VISUAL PARA COMPREENDER A EPIDERMOLISE BOLHOSA (EB)
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