






Impotência, essa é a palavra que 
define o sentimento de Juliene Ma-
tos, 25 anos, mãe e paciente com 
Epidermólise Bolhosa, de Capão 
Redondo, em São Paulo. A revolta 
por ne-gligência, descaso e despre-
paro dos profissionais de saúde na 
maternidade. No mês de setembro 
de 2015, ela teve o segundo filho, 
Miguel, também diagnosticado com 
a doença rara, mas com 10 dias de 
nascido ele faleceu. A mãe relata 
que os problemas foram muitos, a 
médica pediatra responsável pelo 
parto não conhecia sobre a patolo-
gia e não seguiu as orientações que 
Juliene informou, que são baseadas 
na expertise leiga – trata-se de um 
grupo de um pacientes que ad-
quirem conhecimento igual ou su-
perior aos profissionais de saúde. 
“Miguel nasceu de parto normal 
e com pequenas lesões nos pés e 
nas mãos, com 45 centímetros, 3 
quilos e 800 gramas, um bebê sau-
dável, em ótimas condições, pronto 
para receber alta e ir pra casa, mas 
a médica optou por ignorar e o  
colocou em uma incubadora, a 37°C 
graus. Depois de discussão, abai-
xaram a temperatura para 31 °C. 

No dia seguinte, quando retornou a 
maternidade, o bebê estava com um 
cateter periférico central, sendo ad-
ministrado por antibiótico e outros 
medicamentos. Segundo os profis-
sionais, era uma medida para evitar 
infecção. Foram três dias de luta e 
desespero na maternidade, pois a 
médica se recusava a receber infor-
mações de especialistas que aten-
diam pacientes com Epidermólise 
Bolhosa”. 
Após dez dias, Juliene conta que a 
criança apresentou uns sintomas 
frieza e palidez e foi transferido 
para uma Unidade de Terapia In-

tensiva do Hospital Municipal M’Boi 
Mirim, pois apresentava um quadro 
clínico de choque séptico. Após uma 
quinta parada cardíaca, a criança fa-
leceu. “O descaso, o despreparo e a  
arrogância dos profissionais de 
saúde Hospital e Maternidade  
Regional Sul em São Paulo mataram  
meu  filho, acabaram comigo e meu 
marido, destruíram os sonhos e 
projetos da vida de uma família”.
Juliene avalia que São Paulo é a 
maior cidade do Brasil, mas há uma 
lacuna de  desconhecimento em 
relação a doença. 
“A morte do meu filho não é um caso 
isolado. Muitos bebês que nascem 
com EB morrem exatamente da mes-
ma forma, simplesmente, porque os 
estabelecimentos de saúde e profis-
sionais desconhecem a doença. O 
Estado não se responsabiliza por 
essa situação. Não há notificação 
compulsória, não há protocolo de 
atendimento, não há profissionais 
especializados, não há infraestrutu-
ra para receber neonatais com EB. 
Quantos sonhos, quantas famílias 
despedaçadas, quantos bebês ainda 
precisam morrer para que o Estado 
reconheça essa situação calamitosa 
e tome providências?”, questionou. 
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Em 2014, o Ministério da Saúde 
publicou a Portaria N°199, que in-
stitui a Política Nacional de Atenção 
Integral às Pessoas com Doenças 
Raras no Sistema Único de Saúde, e 
um dos avanços nessa portaria será 
a habilitação dos centros de refe-
rência e elaboração de protocolos 
clínicos – que têm o objetivo de es-
tabelecer claramente os critérios de 
diagnóstico de cada doença, opções 
terapêuticas com as respectivas 
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doses adequadas e os mecanismos 
para o monitoramento clínico em 
relação à efetividade do tratamento 
e a supervisão de possíveis efeitos 
adversos. Segundo informações da 
Coordenação de Média e Alta Com-
plexidade da pasta, a previsão é de 
que em 2016 seja criado o protocolo 
clínico para Genodermatoses, que 
são doenças genéticas muito raras e 
afetam a pele, sendo a Epidermólise 
Bolhosa incluída entre elas.

Atualmente o Ministério da Saúde 
já elaborou um protocolo clíni-
co Ictiose Hereditária - grupo  
heterogêneo de doenças heredi-
tárias ou adquiridas de doenças de 
pele, a Portaria SAS/MS N°13, de 15 
de janeiro de 2010, porém, pouco 
se aborda sobre as condutas e as 
opções terapêuticas - os curativos e 
insumos necessários, que são vitais 
para os pacientes. 

Enfrentar olhares alheios, o precon-
ceito, a falta de informação, o acesso 
ao tratamento e até mesmo de mostrar 
à sociedade que existe uma vida além 
da doença, são alguns dos desafios 
para quem é diagnosticado com algu-
ma doença de pele. Por detrás de um 
prognóstico difícil, querem fazer boas 
amizades, desfrutar de momentos de 
diversão, trabalhar, enfim, ter uma 
boa qualidade de vida.
Para quem estiver em Brasília, até o 
dia 17 de janeiro a mostra fotográfica 
“Além da Pele: a Beleza da Alma e da 
Família” está disponível no Aeroporto  
Internacional Juscelino Kubitschek. 
A exposição reúne 15 imagens de  
crianças com diagnóstico de genoder-

» Além da pele 
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matoses e suas mães, registradas pela 
dermatologista e fotógrafa Dra. Régia 
Patriota.
“Além da Pele” visa à conscientização 
para as questões do preconceito e do 
estranhamento com as diferenças, ten-
do como objetivo promover a inclusão 
por meio das diversas formas de lin-
guagens e, nesse caso específico, a fo-
tografia artística. Segundo a médica, a 
exposição apresenta 15 fotografias de 
crianças com doenças de pele, retrata-
das individualmente ou acompanhadas 
de suas mães. 
“Dentre as doenças de pele estão o Albi-
nismo, a Psoríase, a Dermatite Atópica, 
a Epidermólise Bolhosa, a Ictiose, entre 
outras. Régia Patriota busca suscitar 
reflexões em relação ao desconforto e 
à rejeição que a população ainda tem 
frente às doenças de pele, mesmo não 
sendo contagiosas, bem como, con-
tribuir para o combate à discrimina-
ção”, avalia.
Antes de chegar à capital, a mostra 
passou por outros quatro aeroportos 
do país. Depois de Brasília, os quadros 
retornam para São Paulo. A mostra é 
uma realização da Associação Paulista 
de Medicina, e conta com incentivos do 
ProacSP e apoio do Instituto Brasileiro 
de Apoio aos Portadores de Genoder-
matoses.
Local: Aeroporto - Conector do Píer 
Norte, no Terminal 1.   
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Grunge e ativismo social

Em 2015, a banda Pearl Jam esteve 
em turnê no Brasil e doou U$$ 100 
mil dólares para pessoas dos dis-
tritos afetadas pela tragédia em 
Mariana, na Região Central de Mi-
nas Gerais, mas a banda tem uma 
história de ativismo social.    
No ano de 2006, os membros do 
Pearl Jam criaram a Fundação Vita-
logy é uma organização sem fins lu-
crativos que desenvolve trabalhos 
nas áreas de saúde, justiça social, 
artes, educação e meio ambiente. 
Por meio da Fundação, o vocalista 
Eddie Vedder é parceiro do EB Re-
search Partnership, uma organiza-
ção americana não-governamental 
que financia pesquisas clínicas para 
novas opções terapêuticas direcio-
nadas ao tratamento de pacientes 
com diagnóstico de Epidermólise 
Bolhosa. A contribuição de Ved-
der consiste na doação de parte da  
arrecadação dos ingressos dos 
shows e leilões beneficentes.


