Casa Civil reune representantes da saude
publica para aperfeicoar fluxo de tratamento
para doenca rara em Minas

Qui 24 agosto

Com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida dos
pacientes com Epidermdlise
Bolhosa (EB) e aperfeicoar o
fluxo de tratamento da doenca
rara, que é feito pelo SUS, o
secretario-chefe da Casa
Civil, Marcelo Aro, se
reuniu com o vice-governador,
Professor Mateus, e
Bruno Cantini / Ascom SCC representantes da Secretaria
de Estado de Saude (SES-MG), Ministério Publico Estadual, Defensoria Publica, FHEMIG e dos
principais hospitais publicos do Estado, na ultima terca (22/8).

Essaja é a segunda reunido sobre o Protocolo Clinico de Diretrizes e Tratamento da Epidermdlise
Bolhosa (PCDT EB) na Secretaria de Estado de Casa Civil, que iniciou com a Debra Brasil,
associacao nacional da doencga.

O encontro teve como objetivo dar continuidade a implantacéo e aperfeicoamento do protocolo, que
pretende aprimorar o tratamento dos pacientes com EB na saude publica de Minas por meio de
capacitacao profissional, acompanhamento e criagdo de um fluxo adequado.

O secretario Marcelo Aro apresentou dados preocupantes sobre o indice de mortes de doentes
raros no Brasil, em muitos casos pela falta de um protocolo. Ele ressaltou que o PCDT EB
estabelece os critérios diagnosticos e terapéuticos da epidermélise bolhosa, além de descrever os
principais sintomas e a forma de tratamento das lesdes. Para o titular da Casa Civil, a série de
acoes alivia o sofrimento das familias com as complicagdes decorrentes das feridas e permite que o
Estado tenha um planejamento para a compra de insumos, evitando a judicializagéao do tratamento.

“Por varios aspectos 0 PCDT EB é essencial na vida da familia do paciente. Hoje temos esse
protocolo que ameniza a dor de quem precisa conviver com as dificuldades impostas pela doenca,
da ao Estado a possibilidade de melhorar o tratamento com o mapeamento dos casos e, assim
realizando previamente a compra de remeédios e insumos, sem a necessidade de uma decisao
judicial que obrigue a compra emergencial. De uma forma geral, atualmente 30% dos doentes raros
nao chegam aos cinco anos de idade, e isso é tragico”, explicou Aro.

Para o presidente da Debra Brasil, Leandro Rossi, a aprovagao do Protocolo Clinico e Diretrizes


https://www.saude.mg.gov.br/

Terapéuticas da Epidermélise Bolhosa representa um avancgo no tratamento dessa doencga. Porém,
0 pds aprovacao € que garante que as pessoas que tém a epidermdlise bolhosa receberdo o
tratamento adequado. Ou seja, é fundamental que os profissionais da saude tenham conhecimento
dos critérios de diagnésticos e terapéuticos descritos no PCDT EB para que os pacientes com EB
recebam o adequado tratamento.

A assessora da Casa Civil para doencas raras e pessoas com deficiéncia, Juliana Zebral, disse
que os préximos esforcos do Estado séo a criagdo de um grupo de trabalho para discutir a
otimizagao do fluxo de atendimento conforme as diretrizes do PCDT EB, o mapeamento no Estado
das pessoas com Epidermélise Bolhosa para possibilitar a otimizacao dos recursos publicos e as
possibilidades de avango com a telemedicina.



