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RESUMO

A Epidermólise Bolhosa – EB por ser classificada como uma genodermatose rara
sendo escassas pesquisas direcionadas a esse tema, resultando na falta de
instrução dos multiprofissionais, dificultando o entendimento da população e
investimento em políticas públicas. É essencial conhecer e fiscalizar os cuidados
desde o diagnóstico precoce, treinar a equipe, agilizar o tratamento especializado,
ajustando todo impacto na vida do paciente e seus familiares, com o propósito de
diminuir complicações da doença, inclusive óbito. Objetivo: Relatar sobre a
qualidade de vida (nos vários ciclos) em pessoas com EB no Rio Grande do Norte.
Método: trata-se de um relato de experiência de caráter exploratório, elaborado por
meio da observação atenta dos autores ao longo da sua prática atendendo pessoas
com EB no RN. A prática consiste na atuação médica em dermatologia ao longo de
20 anos no referido estado. Resultados: Através da vivência realizada, pode-se
averiguar que os aspectos clínico-epidemiológicos têm bastante influência na
qualidade de vida, minimizando os agravos e complicações da doença, que a
dificuldade da inclusão em situações gerais, como: enfrentamento social, apoio
psicológico, inacesso ao tratamento básico e a ineficácia do apoio governamental,
onde reprime o paciente, mesmo que com EB apresentem uma melhor qualidade de
vida por meio de uma ideal assistência. Visto a dificuldade na inclusão social e
escolar e o quanto as adaptações contribuíram para promover um bem estar,
acolhida e integração social aos portadores da doença. Conclusão: Este relato
possibilitou a identificação das dificuldades como o acesso ao diagnóstico,
tratamento e profissionais especializados além de políticas públicas, que resultaram
em danos na vida dos pacientes com EB em vários pontos, destacando: inclusão
social, embate psicológico do paciente e familiares e apoio de projetos políticos.
Contribuições: Para construção de política pública. Implicação: Gerar uma base de
problema/situações que provoca intervenções de melhora.
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