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INTRODUCAO

A Epidermolise Bolhosa (EB) ¢ uma doenga rara caracterizada pela fragilidade
extrema da pele e das mucosas, ocasionando lesdes recorrentes, dor cronica e limitagdes
funcionais que podem comprometer significativamente a qualidade de vida dos sujeitos
acometidos (Bergantini et al., 2025; Weisman et al., 2021). Além das manifestacdes fisicas, a
literatura aponta repercussdes psicossociais relacionadas a imagem corporal, ao
enfrentamento da condi¢do, as relagdes familiares e a participacao social, evidenciando a
necessidade de abordagens integrais de cuidado em saude (Martin ef al., 2019).

Assim, o atendimento psicolégico assume papel importante no cuidado integral em
saude, especialmente em ambulatorios especializados. Em Vitéria da Conquista, o

Ambulatério de Epidermolise Bolhosa foi instituido em 2025 como referéncia para o
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acompanhamento especializado de pessoas com EB no interior da Bahia. O servigo reune
equipe multiprofissional, articula assisténcia clinica e suporte psicossocial e constitui
importante campo para a compreensao das necessidades subjetivas relacionadas ao
adoecimento cronico.

Vinculada ao NUPEP/UESB, a presente pesquisa insere-se na linha Psicologia do
Desenvolvimento, Saude e Educagdo, que investiga os processos de desenvolvimento humano
em sua relagdo com os contextos sociais, educativos ¢ de saude. Nesse contexto, busca-se
compreender como se configura o atendimento psicologico no ambulatoério de EB e quais
sentidos sdo produzidos nessa pratica. Este trabalho apresenta resultados preliminares de uma
pesquisa de iniciagdo cientifica em andamento que busca caracterizar o atendimento

psicologico realizado no Ambulatério de Epidermolise Bolhosa de Vitéoria da Conquista — BA.
METODOLOGIA

A presente pesquisa ¢ de natureza qualitativa, de carater descritivo-exploratdrio,
fundamentada nos pressupostos teorico-metodologicos da Psicologia Histérico-Cultural,
conforme desenvolvida por Vigotski e colaboradores. Parte-se da compreensdo de que os
fendmenos psicologicos devem ser analisados em sua constitui¢do historica, social e cultural,
considerando os processos de mediagdo e producdo de sentidos envolvidos na experiéncia
humana.

O estudo encontra-se em fase inicial de desenvolvimento e a pesquisa de campo sera
realizada no Ambulatorio de Epidermolise Bolhosa de Vitoria da Conquista — BA, servico de
referéncia para o atendimento de pessoas com Epidermolise Bolhosa no interior da Bahia. A
producao de dados contempla observagoes sistematicas do contexto ambulatorial, registradas
em diario de campo, além da andlise documental de registros institucionais e materiais
produzidos pela equipe multiprofissional, mediante autorizacao dos 6érgaos competentes.

Para o presente trabalho, foram considerados os dados produzidos durante a etapa de
aproximacao com o campo de pesquisa, bem como a revisao de literatura sobre Epidermolise
Bolhosa, atengdo integral a saude e atuagao psicoldgica em contextos de doengas cronicas. A
analise dos dados foi orientada pelos principios metodologicos da Psicologia Historico-
Cultural, privilegiando a compreensdo dos fendmenos em seu movimento, historicidade e

relagdes sociais, buscando identificar elementos que contribuam para a caracterizagao inicial
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do atendimento psicologico desenvolvido no ambulatorio. @
RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados apresentados correspondem a etapa inicial da pesquisa, constituida pela

revisdo de literatura e pela aproximagao com o campo de investigagao.
1. Caracterizacio inicial do ambulatorio

O Ambulatorio de Epidermolise Bolhosa de Vitoria da Conquista configura-se como
um servico recente e de referéncia para o atendimento especializado de pessoas com EB no
interior da Bahia. Sua atuacdo ¢ desenvolvida por equipe multiprofissional, fundamentada na
perspectiva do cuidado integral, integrando assisténcia clinica, acompanhamento continuado e
suporte as necessidades biopsicossociais dos individuos atendidos e de seus familiares.

2. Demandas psicolégicas identificadas na literatura sobre EB

A revisdo de literatura realizada até o momento evidencia que a Epidermdlise Bolhosa
produz repercussdes que extrapolam a dimensdo biologica da doenga, envolvendo demandas
psicologicas e psicossociais significativas. Entre elas, destacam-se a convivéncia com a dor
aguda e cronica, as limitagdes funcionais decorrentes das lesdes cutaneas e os desafios
relacionados ao autocuidado e a mobilidade (Goldschneider et al., 2014; Weisman et al.,
2021).

Estudos também apontam impactos na qualidade de vida, restricdes a participacao
social, dificuldades relacionadas a imagem corporal e desafios associados ao enfrentamento
cotidiano de uma condig@o cronica e rara (Martin et al., 2019). Além disso, as repercussdes
da doenga alcancam as relagdes familiares e os processos de cuidado, demandando suporte
psicossocial tanto para os individuos acometidos quanto para seus familiares e cuidadores
(Martin et al., 2019).

Nesse contexto, a literatura destaca a relevancia da atuagdo psicoldgica integrada as
equipes multiprofissionais, contribuindo para a compreensdo das dimensdes subjetivas do
adoecimento e para a promog¢dao do cuidado integral em saude (Conselho Federal de
Psicologia, 2019; Sousa et al., 2025).

3. Potencialidades da Psicologia Historico-Cultural
Sob a perspectiva da Psicologia Histérico-Cultural, tais demandas nd3o sio

compreendidas apenas como consequéncias individuais da condicdo organica, mas como
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experiéncias socialmente mediadas, produzidas nas relagdes estabelecidas pelos sujeitos com
seu contexto de vida, suas redes de apoio e as significagdes construidas em torno do
adoecimento. Nessa dire¢do, conceitos como vivéncia, mediagdo ¢ unidade entre afeto e
cognicdo oferecem importantes contribuicdes para a compreensdo da experiéncia da
Epidermoélise Bolhosa em sua complexidade humana (Martins, 2020; Vigotski, 1998;
Vigotski, 2010).

CONCLUSOES

Os resultados preliminares evidenciam que a Epidermolise Bolhosa produz impactos
que extrapolam a dimensdo bioldgica da doenca, demandando aten¢do as experiéncias
subjetivas dos sujeitos e suas familias. A aproximagdo inicial com o campo sugere a
relevancia do atendimento psicologico no contexto ambulatorial e aponta a Psicologia
Historico-Cultural como referencial promissor para a compreensdo dos processos de
significacdo envolvidos na experiéncia do adoecimento crénico. As proximas etapas da
pesquisa aprofundardo a analise documental por meio da constru¢do dos Nucleos de

Significagao.
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