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A PELE SAI DA SOMBRA

Seminario organizado pela Folha joga luz sobre doencas dermatologicas
estigmatizantes, critica a dificuldade de acesso a novos tratamentos e

questiona o preconceito contra pacientes de psoriase e vitiligo, por exemplo
* Brasil ainda tem altos indices de doencas infecciosas centenarias como
hanseniase, negligenciada na satde publica e na academia * Pesquisas
mostram impacto das emoc¢oes na manifestacao e no desenvolvimento
desses males * Conheca historias de quem vive o problema na pele
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NOVAS ARMAS
A acao de medicamentos
biolégicos contra a psoriase

Oqueé

Doenca de pele cronica,
inflamatéria e ndo contagiosa.
Sua causa é desconhecida,
mas esta relacionada a fatores
genéticos, imunolégicos e
ambientais, como estresse,
traumas e infec¢des

Como se desenvolve
0 organismo tem uma resposta imunolégica

e inflamatéria descontrolada, que resulta na
proliferacdo de queratindcitos, células responsaveis
pela produgdo da queratina e presentes em grande
quantidade na epiderme (camada externa da pele)

Remédios bioldgicos
contra psoriase estao
mais seguros e eficazes

Novas drogas bloqueiam o processo inflamatoério da
doenca, mas tém alto custo e aumentam risco de infeccao

JULIANA VINES
EDITORA-ADJUNTA DE SUPLEMENTOS

O futuro dos tratamentos
contra psoriase ja comegou.
As drogas biologicas, que re-
volucionaram o modo de en-
frentar a doenca na tltima
década, estao cada vez mais
seguras e eficazes gracas a
engenharia genética.

Compostos por moléculas
parecidas com proteinas hu-
manas, esses remédios agem
no sistema imune bloquean-
do o processo inflamatério
que desencadeia a psoriase.

A doenca de origem desco-
nhecida atinge até 2% dos
brasileiros e se desenvolve a
partir de uma reacao imuno-
l6gica exagerada, que leva a
proliferacdo de células da pe-
le. O resultado é o apareci-
mento de lesdes vermelhas,
recobertas por placas.

As drogas biologicas “pa-
ram” a doenca antes de os
sintomas surgirem. “E como
umtiroaoalvo. O remédio age
no que nao deveria estar 14,
bloqueando a chave ou a fe-
chadura do processo”, diz Ri-
cardo Romiti, da Sociedade
Brasileira de Dermatologia.

Os primeiros medicamen-
tos biologicos contra psoria-
se chegaram aqui ha pouco
mais de dez anos. De 14 para
casurgiram outros com igual
principio, melhores resulta-
dos e menos efeitos adversos.

“Como essas drogas inter-
ferem no sistema imune, ha
uma maior probabilidade de
a pessoa ter infeccoes”, diz o
dermatologista Marcelo Ar-
none, do Hospital das Clini-
cas de Sao Paulo. As mais co-
muns sao das vias aéreas su-
periores, como sinusites.

0 efeito colateral é menor
que o das terapias anteriores,
com imunossupressores co-
mo o MTX (metotrexato), que
baixa a resisténcia e é toxico
para o figado.

QUEM PRECISA

Nem todo o mundo que
tem psoriase precisa de trata-
mentos sistémicos. A maioria
tem lesdes leves, trataveis
com remédios de uso tdpico.

Cerca de 30% dos pacien-
tes, porém, tém crises graves,
que acometem o corpo todo,
ardem, cocam e atrapalham
desde a pratica de esportes
até os relacionamentos. Para
mais da metade, os tratamen-
tos antigos nao funcionam.

“Usei creme, pomada, cor-
ticoide, MTX e nada fazia efei-
to. Comecei a tomar o biol6-
gico ha nove anos. Na primei-
ra aplicacao, minha pele fi-
cou lisa”, diz José Célio Sil-
veira, 57, advogado.

Além de psoriase grave, ele
tem artrite relacionada a do-
enca —quadro que se mani-

festa em 30% dos casos. Com
o remédio bioldgico, a artrite
foi controlada. “Estavanoin-
ferno e cheguei ao paraiso.”
A funcionaria ptblica Isau-
ra Soares, 55, nao teve a mes-
ma sorte. Ha cinco anos, ap6s
uma crise que atingiu 95%do
seu corpo —palpebras e labi-
os ficaram de fora—, ela co-
mecou a usar drogas biol6gi-
cas. Tudo corria bem, até que
comecou a ter uma infeccao
urinaria atras da outra.
“Tive que escolher: psori-
ase ou infec¢do? Escolhi a
psoriase”, afirma. Foi s6 pa-
rar com o remédio que a do-
encavoltou, e ela passou a to-
mar imunossupressores.

NAO TEM CURA

A necessidade de uso con-
tinuo, somada ao alto custo
(de R$ 5.000 a R$ 10 mil por
més), é outro porém das no-
vas drogas. Elas ndo estdo na
lista do SUSnem no rol de me-
dicamentos dos planos de sa-
Gde. S6 quem sofre de artrite
psoriatica tem acesso aos re-
médios no sistema piublico.

“Quem nao responde a te-
rapias tradicionais fica sem
recurso. Nao é s6 uma doen-
cade pele, é uma doenca cr6-
nica que obriga a pessoa a se
esconder”, afirma Gladis Li-
ma, presidente da associacao
Psoriase Brasil.

Na tltima semana, foi im-
plementada uma Frente Par-
lamentar no Congresso, re-
sultado de campanha da en-
tidade. “Queremos a inclusao
dos biol6gicos e mais atencao
narede basica”, diz Lima.

O Ministério da Satde in-
formou que oferece fototera-
pia, além de remédios como
metotrexato e corticoides, e
que “até o momento nao fo-
ram apresentados os pedidos
para a disponibilizacao dos
biolégicos no SUS”.

Raquel Lisbda, gerente da
ANS (Agéncia Nacional de Sa-
ide Suplementar) diz que o
alto custo e a falha metodo-
logica de estudos apresenta-
dos pelas entidades fizeram
com que a agéncia nao inclu-
isse os biologicos norol de re-
médios obrigatorios. “Os pla-
nos nao sao obrigados, mas
podem oferecer esses medi-
camentos. Isso deve ser ne-
gociado caso a caso.”

S

30% DOS PACIENTES
TEM CRISES GRAVES
QUE ACOMETEM

0 CORPO TODO E
ATRAPALHAM DESDE
OS ESPORTES ATE OS
RELACIONAMENTOS

Tlustragdo Erika Onodera

PELE COM PSORIASE

Origem

NIELS ANDREAS, 69, fotografo

RAQUEL GERULIS, 57, bibliotecaria

COMO FUNCIONAM AS
DROGAS BIOLOGICAS

As drogas biolégicas sao
compostas por proteinas
produzidas por engenharia
genética. Podem ter partes
humanas e partes de animais

Sintomas

Lesdes avermelhadas ou
placas recobertas por
escamas, localizadas
com mais frequéncia

no couro cabeludo, nos
cotovelos e joelhos, nos
gliiteos e nos genitais.
Até 30% dos pacientes
desenvolvem artrite

Acdo

Essas proteinas bloqueiam
moléculas relacionadas
ao processo inflamatorio,
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impedindo que as células da
pele se dividam em excesso

Terapias tradicionais
Medicamentos para uso
tépico, como pomadas
e cremes, fototerapia
com luz ultravioleta e,
em casos mais graves,
tratamentos sistémicos
com remédios
imunossupressores

Pros e contras

As novas drogas sao mais
seguras e mais eficazes que
as tradicionais, porém tém
alto custo (de R$ 5 a 10 mil/
més) e ndo curam a doenca

VIVENDO NA PELE

Eles enfrentam
osolharese

os conselhos
de estranhos

COLABORAGAOQ PARA A FOLHA

A maioria dos pacientes
com psoriase sente vergonha
de expor as marcas de sua en-
fermidade, mas o fotografo
Niels Andreas, 69, de Sao Pau-
lo, é um ponto fora da curva.

“Tenho ha décadas e nao
escondo. O problema nao é
meu, éde quem olha, porque
nao coca e nao é contagioso.
Ninguém morre disso, mas
vai morrer com isso”, afirma.

Ele s6 se incomoda com os
conselhos que nao pede, mas
que vive recebendo. “Ja fui
abordado na rua por um se-
nhor que me sugeriu usar gor-
dura de cobra. Até me man-
dou um pote pelo correio,
mas tinha um cheiro insupor-
tavel, nem experimentei.”

O que ele experimentou e
deu certo foi se expor ao sol.
“Para mim, o que melhora é
ir a praia. Tem uma teoria de
que o estresse piora as feri-
das, mas eu ndo percebo uma
relacdo direta —vai ver que é
por eu estar sempre estressa-
do”, brinca o fotografo.

Ja a bibliotecaria paulista
Raquel Gerulis, 57, é testemu-
nha de uma ligacao entre es-
tado de espirito e a manifes-
tacdo da doenca. Ela afirma
que sua psoriase surgiu quan-
dolevou uma surra do pai, aos
14, por ter tirado “apenas” 8,5
numa prova de matematica.

Na época, as lesdes s6 sur-
giram no couro cabeludo,
conta. Mas aos 34, logo apos
se separar do marido, a bibli-
otecaria viu as lesoes se espa-
lharem pelo corpo todo. Pas-
sou a usar calcas e saias com-
pridas, blusas com mangas.

“Achava que olhavam e ti-
nham nojo. Talvez fosse mais
0 meu preconceito, mas nem
me aproximava dos outros
para nao ter que explicar.”

Tentou varias receitas.
“Nem sei quantas noites dor-
mi com o corpo coberto de la-
ma de Peruibe, de supostas
propriedades terapéuticas.”

Como Andreas, Gerulis
descobriu que a luz solar faz
bem. Sempre que pode, toma
sol cercada de cuidados: pas-
sa filtro, porque seu filho e
seu pai ja tiveram melanoma,
e evita ser vista por estra-
nhos. “Tomo sol na chécara,
s6 meus cachorros me veem.”
(IARA BIDERMAN)
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O conhecimento
'muda tudo.

A pele € o maior 6rgao do corpo
humano e tem papel vital ja que
reveste e delimita o organismo,
protegendo-o e interagindo com o
meio exterior. Por isso, ndo arrisque.
Para encontrar quem realmente
entende de pele, unhas e cabelo,
acesse o site sbd.org.br e encontre um
Médico Dermatologista da SBD mais
proximo de vocé.

Sociedade Brasileira de-Dermatologia
sbd.org.br
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VIVENDO NA PELE

‘Nao precisa ter medo de mim,
isso ndo passa, diz estudante

COLABORACAO PARA A FOLHA

A coceira comecou quando
Ana Marcélia Pereira, 10, de
Sao Paulo tinha quatro anos.
Os pais acharam que era aler-
gia, mas logo a vermelhidao
easferidas se alastraram. Ana
tem dermatite atdpica, doen-
cainflamatdria que causa co-
ceira e lesoes na pele.

“Quando me perguntavam
se pegava, eu nao sabia o que
responder, ficava triste e qui-
eta”, dizamenina, agora “es-
colada” no assunto. “Falo
que ndo precisa ter medo de
mim porque isso nao passa.”

Até chegar a ter essa auto-
confianca, Ana e os pais pe-
naram. O diagnostico sb foi
dado quando ela, com a pele
toda ferida, teve que ser inter-
nada para conter a infeccao.

“Passamos dez dias no Ins-
tituto da Crianga, vi outros
pacientes com o mesmo pro-
blema, conhecemos o grupo
de apoio do Hospital das Cli-

nicas de Sao Paulo”, contaa
quimica Claudia Oliveira, 49,
mae de Ana Marcélia.

0 grupo foi, para Oliveira,
uma das partes mais impor-
tantes do tratamento. Os en-
contros ajudaram a espantar
muitos medos, que, as vezes,
resultavam em superprotecao
da filha. “Como a gente pas-
sa por coisas dificeis, ficacom
um pouco de d6, mas ter ‘do-
zinha’ nao ajuda, atrapalha”,
afirma Oliveira.

Menos superprotegida e
mais acolhida, Ana comegou,
a0s poucos, a fazer coisas que
deixara de fazer —de usar
shorts a ir ao clube.

A volta da menina a pisci-
na, ha cerca de dois anos, foi
um evento. Contra as reco-
mendacoes gerais, Ana ficou
trés horas na agua. “Fiquei
preocupada, mas no dia se-
guinte a pele estava 6tima. A
felicidade foi tao grande que
deu tudo certo”, diz Claudia
Oliveira. (1ARA BIDERMAN)
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Brasil mantém indices

muito altos de doencas

infecciosas endémicas

Pais so fica atras da India em hanseniase; total de casos da
leishmaniose que causa feridas na pele também assusta

NATALIA CANCIAN
DE BRASILIA

Doencas endémicas, que
atingem sobretudo os mais
pobres, com dificuldade de
acesso a diagnostico e a no-
vos medicamentos, mantém
o Brasil em um mapa de aler-
ta de satide publica.

E o que acontece com han-
seniase e leishmaniose tegu-
mentatr, patologias de pelein-
fecciosas e centenarias.

Apesar dareducao no total
de casos de hanseniase nos
altimos anos, dados da Orga-
nizacao Mundial de Satade di-
vulgados neste ano apontam
o Brasil em segundo lugar em
nameros dessa doenca. S6 fi-
caatras daIndia. Também es-
ta na lista de oito paises com
maiores indices desse tipo de
leishmaniose nas Américas.

Ambas as doencas sao con-
sideradas negligenciadas. O
termo é dado a enfermidades
para as quais ha pouco inte-
resse no desenvolvimento de
pesquisas e novas drogas.

S6 em 2016, por exemplo,
foram 25.218 novos casos de
hanseniase. Uma reducao de
42% nos ultimos dez anos,
quando havia 43.642 casos.

Especialistas ouvidos pela
Folha, porém, apontam que
a queda esconde outro desa-
fio: a falta de diagnostico.

“O ntmero de casos no
Brasil é maior que o registra-
do. Estimamos que seja de
seis a sete vezes mais”, diz o
hansenologista Claudio Sal-
gado, professor da Universi-
dade Federal do Para.

Um dos motivos é a faltade
informacoes sobre a doenca.

“Alguns perguntam: mas a
hanseniase nao acabou?”,
afirma Egon Daxbacher, que
é coordenador do departa-
mento de hanseniase na SBD
(Sociedade Brasileira de Der-
matologia).

Um segundo fator é a difi-
culdade no diagndstico. Além
de ter um periodo longo de
incubagao, que pode chegar
a até dez anos, os sintomas
nem sempre sdo facilmente
identificaveis —dai a suspei-
ta de que o Brasil tenha mu-
nicipios “silenciosos”: com
casos, mas fora dos registros.

Um exemplo da necessida-

de de reverter esse siléncio
vem de Palmas, no Tocantins.

Desde o inicio de 2016, o
municipio passou a treinar
profissionais e iniciou uma
“busca ativa” de novos casos.

Paraisso, equipes de aten-
¢ao basica passaram a rastre-
ar contatos de pacientes ja di-
agnosticados e a analisar sin-
tomas como formigamento,
manchas ou falta de sensibi-
lidade em areas da pele.

Resultado: a média de no-
vos casos anuais de hanseni-
ase registrados passou de 130
a 680 no altimo ano.

“Como é uma doenca de
evolucao lenta, estamos iden-
tificando casos que vém de
dez, 20 anos [de infec¢do]”,
relata o secretario de Saude,
Nésio Fernandes. “Nao é que
houve um surto. Eram pesso-
as ndo diagnosticadas.”

“Temos de olhar para a po-
pulacao com maior risco de
adoecer e que convive com 0
paciente ja diagnosticado. A
chance de encontrar um pa-
ciente ali é quatro vezes mai-
or”, diz Daxbacher. O especi-
alista lembra que a transmis-
sdo é interrompida com o ini-
cio do tratamento.

Além de evitar a transmis-
sdo, o diagnostico e o trata-
mento rapido sdo importan-
tes para evitar lesdes mais
graves, como perda de sensi-
bilidade e deformidades na
maos e pés.

E ai vem outro alerta: en-
tre os 25 mil novos casos no
altimo ano, 7,9% ja tinham
grau avanc¢ado de incapaci-
dade fisica, o que indica di-
agnostico tardio.

“Temos uma situacao no
Brasil que talvez esteja mui-
to mais grave do que espera-
vamos”, afirma Artur Custo-
dio, do Morhan, movimento

S

HA POUCO
INTERESSE EM
PESQUISAS

PARA ESSES
ENFERMIDADES,
CONSIDERADAS
NEGLIGENCIADAS

que representa atingidos pe-
la hanseniase.

LEISHMANIOSE ‘DA PELE’

Tal avaliacdo nao é diferen-
te com a leishmaniose tegu-
mentar, tipo de doenca carac-
terizada por feridas na pele.
Além dela, ha também a
leishmaniose visceral, que
causa febre e aumento do fi-
gado e do baco, entre outros
sintomas.

Apesar dareducao de 43%
no total de casos na tltima
década, a doenca, transmiti-
da por mosquitos palha infec-
tados por protozoarios do gé-
nero Leishmania, ainda é pre-
ocupante.

S6 em 2016, por exemplo,
foram 12.690 registros. “Eum
namero expressivo, afirma
Renato Vieira Alves, coorde-
nador-geral das Doencas
Transmissiveis do Ministério
da Satde.

“Embora seja de notifica-
cao compulsoria, é subnoti-
ficada”, afirma o dermatolo-
gista Paulo Machado, do Hos-
pital das Clinicas da UFBA
(Universidade Federal da Ba-
hia). Ele estima cerca de 30
mil casos por ano no Brasil.

Machado atribui a variacao
ao fato de a doenca ocorrer
na area rural, atingindo prin-
cipalmente homens que tra-
balham nesses locais. “Com
0 passar dos anos, comeca a
ter um ciclo peridomiciliar, e
adoenca vai se instalando em
pessoas independentemente
da atividade que tenham, co-
mo criangas e idosos”, diz.

Outro impasse ocorre em
relacao ao tratamento, com
medicacao no SUS ainda in-
jetavel, apesar de haver remé-
dio de uso oral.

Segundo Renato Alves, o
ministério estuda um novo
protocolo para tratamento da
doenca com a inclusao dessa
alternativa.

“A grande limitacdo nao é
a incorporacao, mas a falta
de drogas novas”, afirma.
“Como é negligenciada em
termos de inovacdo, a pesqui-
sa acaba sendo preterida pa-
ra esse tipo de doenca em re-
lacdo a outras. Mas ha esfor-
¢o interno para que, mesmo
sem dados novos, haja novos
regimes de uso”, diz.
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ANA MARCELIA PEREIRA, 10, estudante
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COMO 0S BRASILEIROS
CLASSIFICAM A
PROPRIA PELE

Em %

0 que mais
leva pessoas
a procurar um

dermatologista ,
Em %
Sol é ao mesmo tempo esse
Acne
Até ~ Luze 1mportante no tratamento de psoriase, ec:
15 anos 13,9
JULLIANE SILVEIRA tese de vitamina D é amesma
COLABORAGAO PARA A FOLHA que pode levar ao cancer de
pele. “Orisco é maior em pes-
Que o sol é essencial a sa-  soas de pele muito clara, que
Acne ude, ninguém questiona. se expdem demais ao sol e
Atua na fixacdo de vitamina tém histérico familiar de tu-
De 15 D, ajuda na producao de en- mores malignos”, diz a der-
¢340096.6 dorfina e trata doencas como  matologista Flavia Addor, di-
39 anos ’ P P N
psoriase, eczema e vitiligo.  retora do grupo Medcin.
Aluzsolar atua como fator Aqui os especialistas se di-
anti-inflamatério “quemodu-  videm. Uns acreditam que os
la a inflamac&o da pele cau- beneficios ndo valem o risco
Manchas sada por doencas, incluindo e indicam uso diario de filtro
acne”, explica Cristina Lac- solar, ainda que isso compro-
~ zynski, professorade derma- meta a producao de vitamina
De40a 11.6 tologia da Faculdade de Me- D. Outros preconizam uma
64 anos ’ dicina do ABC. exposicdo rapida, desde que
A maior parte da vitamina a pessoa ndo tenha fatoresde
D necessaria é produzida a risco. “Sugiro rodizio de ex-
partirdaagaodosraios ultra- posicao de partes do corpo
Carcinoma violeta B na epiderme, onde que nao recebem luz solar
se encontra uma substancia com frequéncia. Dez minutos
. que é convertida em vitami- por dia, antes das 10h, sem
Acima de 11.9 na D3 por meio do calor, cai filtro”, dizJoaquim Mesquita
64 anos ’ na corrente sanguinea e vira  Filho, que coordena a cam-

Fontes: *Pesquisa
encomendada pela L’oréal
com 1577 entrevistados
distribufdos no sul, sudeste
e nordeste do pais;
Sociedade Brasileira de
Dermatologia; Instituto
Nacional de Cancer

33

Oleosa

i3\
lustrac®

vitamina D ativa nos rins.
Estudos mostram que es-
senutriente é fundamental a
satide dos 0ssos e na preven-
¢ao de hipertensao, diabetes
e algumas infecgoes.
Mas o problema é que ara-
diacao responsavel pela sin-

panha nacional de prevencao
da SBD (Sociedade Brasileira
de Dermatologia).

O cancer de pele ndo-me-
lanoma é o mais comum no
mundo. Seu principal fator
de risco é a exposicdo ao sol.
No Brasil, esse tipo corres-
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PRISCILA GUEDES, 35, utricionista

Aincidéncia de pele seca
é maior no Sul do Brasil.
Em Porto Alegre, 27%
da populacdo declara

ter esse tipo de pele.

Sul x Norte T

Ja no Norte e no Nordeste,
a oleosidade predomina.
Em Recife, 52% da
populacdo diz ter pele
oleosa, segundo pesquisa
realizada por encomenda
da Johnson&Johnson

2%
Muito oleosa1

1%1

Ressecada

ncial a saude e fator de risco

ema e vitiligo, mas pode causar cancer de pele

ponde a 30% de todos os tu-
mores malignos registrados.

A arquiteta Paula Cereser,
41, faz parte da estatistica.
“Vivo em um regime de filtro
solar intenso. Sé tive cancer
de pele uma vez, mas pode-
ria ter sido dez se nao me pre-
venisse”, diz ela, que se ex-
poe com frequéncia ao sol por
conta da profissao —visita
obras— e do hobby — pratica
hipismo e acompanha os fi-
lhos no mesmo esporte.

“Cresci vendo minha mae
chegar do dermatologista to-
da costurada, esperando re-
sultado de biopsia. Meus fi-
lhos crescem na lavagem ce-
rebral, usam camiseta com
filtro na praia e protetor solar
dos pés a cabeca”, diz.

O cancer pode se manifes-
tar na forma de um machuca-
do que nao cicatriza, de uma
pinta que coca demais ou de
uma lesdo diferente na pele.
Se tratado precocemente, tem
alta probabilidade de cura.

O pior horario para se ex-
por ao sol é das 10h as 16h,
mas os efeitos deletérios da
luz solar ocorrem o dia todo.

Para se proteger dos raios
UVA e UVB, é preciso usar fil-
tro solar diariamente. Contra
aluzvisivel, que pode causar
melasmas e outras manchas,
deve-se usar barreiras como
chapéus, 6culos de sol e rou-
pas. Os filtros solares chama-
dos de fisicos, com didxido
de titanio e 6xido de zinco na
formulacao, atuam como bar-
reirana pele e ajudam a com-
bater os danos da luz visivel.

0 mais efetivo para evitar
cancer de pele, no entanto, é
aplicar corretamente o pro-
duto, todos os dias. “O uso na
frequéncia certa faz mais di-
ferenca que o fator de prote-
¢ao e o tipo de filtro solar”,
afirma Laczynski.

Quer dizer: escolher um fil-
tro FPS 30 (95% de protecéo)
e usa-lo sem parcimonia é
melhor do que comprar filtro
FPS 60 (98% de protecdo) e
usa-lo pouco, por ser caro.

0 produto deve ser aplica-
do de duas a trés vezes ao dia.
Luzes de lampadas e de com-
putador também agridem a
pele, que deve estar protegi-
da mesmo no escritério.

14%

dos atendimentos
de dermatologistas
sao relacionados
ao tratamento da
acne. Micoses e
manchas tambhém
estdo entre as
principais queixas,
com 8,7% e 8,4%
dos atendimentos,
respectivamente

23%

dos brasileiros
usam o protetor
solar diariamente.
Nas atividades de
lazer, 79% das
mulheres usam
filtro contra 52%
dos homens

175 mil

novos casos de
cancer de pele sio
registrados no pais
a cada ano —cerca
de 30% de todos os
tumores malignos

34%

dos brasileiros
dizem ter alguma
sensibilidade na
pele, de acordo
com pesquisa feita
com 1.022 pessoas
por encomenda
dos laboratérios
Pierre Fabre

Fla é autoconfiante, ‘linda e
manchada’ desde pequena

COLABORAGAO PARA AFOLHA

0 irmao cacgula da nutrici-
onista paulista Priscila Gue-
des, 35, sofreu bullying na es-
cola. O motivo: ser gordinho.

Guedes consolou o irmao:
“Eu disse para ele explicar
aos amigos que nao é todo
mundo igual: tem o gordo, o
magro, o branco, o preto, o
manchado. Meu irmao riu”.

A nutricionista ostenta na
pele as manchas brancas do
vitiligo. Na doenca, ocorre a
diminuicdo ou auséncia das
células responsaveis pela for-
macao da melanina, pigmen-
to que da cor a pele.

“Vitiligo nao coca, ndo doi,
és6um suicidio dos melané-
citos”, brinca Guedes.

E com esse bom humor que
elalida com sua condi¢cdo ha
muito tempo. “Quando o vi-
tiligo apareceu, eu tinha dez
anos, e o0 mais chato para
mim nao era a mancha, mas
oritual do tratamento, tomar

sol com minha mae cronome-
trando os minutos”, conta.
S6 na pré-adolescéncia
Guedes passou pela fase de
se esconder, usar cal¢as com-
pridas para cobrir as man-
chas, que surgiram nos joe-
lhos naquele periodo. Mas a
fase nao durou muito.
“Nunca deixei de fazer al-
go por causa do vitiligo. Na
formatura da oitava série,
surgiu uma mancha no olho,
mas fui a festa assim mesmo, :
sou linda e manchada”, diz.
A autoconfianca da nutri-
cionista vem junto com os
cuidados com a satde e a es-
tética —ela é bem-resolvida
com as manchas, mas nao
dispensa uma maquiagem.
“Sempre usei corretivo pa-
ra olheiras, porque nao usa-
ria sobre as manchinhas?
Gosto de me cuidar, estar com
apeletratada, fazer as unhas.
Alias, saio de casa mancha-
da, mas nunca com as unhas
malfeitas”, afirma. (1B)

Moda contra acne
nas redes sociais tem
respaldo cientifico

Luz LED que aparece em perfis de atrizes ajuda a combater
espinhas, em especial quando associada a medicamentos

FERNANDA REIS
DE SAO PAULO

Deitada na cama, vestindo
moletom, a atriz Lena Du-
nham aparece no Instagram
com uma mascara que pare-
ce saida de “Star Wars”: um
material branco cobre quase
todo o rosto, com uma fenda
na regido dos olhos onde se
vé uma luz lilas. A legenda
explica o figurino: um trata-
mento para a acne pelo qual
ela esta “obcecada”.

A atriz Mindy Kaling é ou-
tra entusiasta do uso de luz
LED, de baixa poténcia, so-
bre areas afetadas: aluz azul
mata bactérias e a vermelha
tem acao anti-inflamatoria.

Juntas, as duas luzes for-
mam o clardo arroxeado da
mascara de Dunham, da mar-
ca Neutrogena, que nao tem
previsao de chegada ao Bra-
sil —nos EUA, foi lancada no
fim de 2016 e é vendida por
US$ 35 (R$ 111) em farmécias.

Segundo dermatologistas,
amoda das redes sociais tem
respaldo cientifico. As luzes
sao boas para a acne, sim,
mas nao milagrosas. “Aju-
dam na melhora mais rapida
das lesdes, na reparagao da
pele e reduzem o risco de ci-
catrizes”, afirma o dermato-
logista Luiz Roberto Terzian.

Giselle Vergamini, do Hos-
pital Albert Einstein, diz que
oLED ajudaatrataraacnele-
ve ou moderada, com poucas
lesbes inflamatérias. “Vocé
tem a¢do na diminuicao da
colonizagao bacteriana da pe-
le, mas nao tem efeito come-
dolitico”. Em bom portugués:
nao ajuda a limpar os come-
dobes, ou cravos, da pele.

Para um tratamento com-
pleto é preciso associar as lu-
zes com medicamentos.

VARIAS FRENTES

Quase todos tém em seu or-
ganismo as bactérias respon-
saveis pela acne. Nem todos,
porém, dao a elas o ambien-
teideal: alimento (queratina
e sebo) e falta de oxigénio. Se
isso acontece dentro de um
foliculo, elas se reproduzem
mais e inflamam o local.

Com excecao da isotretino-
ina oral (o famoso “roacu-
tan”) nao ha terapias que ofe-

recam cura ou deem conta do
recado sozinhas. “E uma do-
enca com multiplos fatores
desencadeantes, dificilmen-
te vocé trata adequadamen-
te com uma medida Gnica”,
afirma Edileia Bagatin, chefe
do departamento de derma-
tologia da Unifesp.

“Os tratamentos devem afi-
nar a pele para desobstruir,
reduzir a inflamacao, matar
as bactérias e reduzir a pro-
ducao do sebo”, diz Terzian.

Sabonetes, tonicos adstrin-
gentes, antibioticos e acidos
formam o arsenal tradicional.
“Os medicamentos se torna-
ram muito eficientes de 35
anos para ca”, diza dermato-
logista Ligia Kogos. “Os gran-
des classicos permanecem.”

A escolha da terapia de-
pende do grau de comprome-
timento da pele. Para acnele-
ve e moderada, comeca-se
com tratamento tépico —os
remédios mais recentes ja
contém uma combinacdo de
ativos. “O que é mais comum
é uma associacdo de antibi6-
tico topico a outros agentes,
como perdxido de benzoila,
acido retinoico, acido salici-
lico, acido azelaico ou nico-
tinamida”, diz Vergamini.

A combinacao também de-
pende bastante do médico.
Kogos, por exemplo, nao re-
ceita o peréxido de benzoila
(“sensibiliza muito, nao che-
ga a resolver o problema e
mancha o rosto”). Para Ver-
gamini, a substancia tem ati-
vidade antibacteriana e reduz
a espessura da pele, ajudan-
do a tirar cravos.

Outra alternativa popular,
os retinoides inibem a forma-
¢ao de comeddes, mas alguns
irritam a pele. Novas geracoes
sao mais toleraveis.

Acnes leves normalmente

S

AS DROGAS MAIS
EFICIENTES SAO
AS DE TARJA
VERMELHA, QUE
DEVERIAM SER
VENDIDAS SO COM
RECEITA MEDICA

se resolvem com esse trata-
mento topico, diz a dermato-
logista Luciane Scattone. Se
nao der certo, entram medi-
camentos via oral —antibi6-
ticos ou remédios para con-
trolar o hormé6nio masculino,
que contribui para a oleosi-
dade da pele.

E possivel ajudar o trata-
mento com limpezas de pele
e peelings. Opcoes agressi-
vas, mais em voga nos EUA,
como a terapia fotodinamica
ou o uso de nitrogénio liqui-
do, nao sao recomendadas
pelos médicos consultados.

Na primeira terapia, a pe-
le recebe um agente fotossen-
sibilizante e é exposta a uma
fonte de luz, para reduzir as
glandulas sebaceas e matar a
bactéria que causa a acne.

Ja o nitrogénio esfoliaria a
pele, ajudando a tirar os co-
medoes. “E muito agressivo,
agente ficanaqueles peelings
mesmo”, diz Scattone, em re-
feréncia ao de acido salicili-
co e ao de acido retinoico.

NA FARMACIA

Produtos sem tarja verme-
lha eindicados para pele ole-
osa ndo costumam oferecer
riscos. Uma moda direto das
prateleiras de farmacias é a
agua micelar. “Tem particu-
las que absorvem a gordura.
Nao substitui o sabonete, mas
complementa”, diz Scattone.

Sahonetes “classicos” an-
tioleosidade —aqueles com
enxofre, zinco, acido salicili-
co— também ajudam muito.

“Acne precisa de uma agao
forte. Nossas avos usavam lei-
te de col6nia, leite de rosas,
e ndo estavam erradas. Sao
logdes alcodlicas com alto te-
or delimpeza”, afirma Kogos.

Maquiagem néo é inimiga
da pele acneica. “E mito que
mulher com acne nao pode
usar. E coisa do passado, de
quando as maquiagens eram
gordurosas”, diz Bagatin.
Uma base matificante até aju-
da a controlar a oleosidade.

Terzian ressalta que os pro-
dutos mais eficientes tém tar-
javermelha, que deveriam ser
vendidos s6 sob prescricao.
“Infelizmente, na maioria das
farmacias do Brasil sao ven-
didos sem receita, o que co-
loca a populacao em risco.”
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Os dermatologistas Adriana
Porro, Caio de Castro, Elisabeth
Barboza, José Sanches e a
mediadora Sabine Righetti

ELIANE MEDEIROS
v N portadora de vitiligo, &
“#-" o estudante de diregdo
de arte e modelo de
'}‘ﬁ campanhas publicitarias
e editoriais de moda

Comecei a me perguntar como seria
se eu nao tivesse vitiligo, e nao consegui
me imaginar. Entdo, abracei [a doenca]
como uma caracteristica minha,
assim como o0 meu cabelo é preto

CAIO DE CASTRO
coordenador da
campanha de psoriase
da Sociedade Brasileira
de Dermatologia (SBD) e
professor na PUC Parana

Hoje, ja se sabe que alguns remédios
bioldgicos sdo mais eficazes para
determinados tipos de psoriase, por
exemplo. No futuro, poderemos saber
qual a mutacao, qual o gene afetado

CARMELITA RIBEIRO
responsavel pela
Coordenagdo de
Hansenfase e Doengas
em Eliminagdo do
Ministério da Sadde

Quem sofre de hanseniase se retrai,
nao quer mais sair de casa. E comum o
paciente buscar tratamento em hospital
longe de casa, as vezes até em outro
municipio, para que ninguém saiba

RICARDO ROMITI
médico responsavel
pelo Ambulatério de
Psorfase do Hospital das
Clinicas da Faculdade
de Medicina da USP

Tomar sol é 6timo para diminuir
sintomas de doencas como a psoriase,
mas, como ficam aparentes, as pessoas
olham, e o paciente acaba cobrindo

as lesoes, nao frequenta a piscina

= SANDRO MARTINS
responsavel pela
/ Coordenagdo de
b Atencdo as Pessoas com
Ii Doengas Crénicas do
Ministério da Satde

0 protocolo de tratamento de
psoriase deve ser revisado e esse
processo vai contar com o apoio
técnico-cientifico da Sociedade
Brasileira de Dermatologia

B EOLHA 5

Informacio acessivel é importante
para o paciente comecar o tratamento
cedo e para que médicos que nio sio da
area possam fazer o encaminhamento

ADRIANA PORRO professora-adjunta do Departamento de
Dermatologia da Unifesp (Universidade Federal de Sdo Paulo)

Dermatologia
lado médico, conclui debate

Doencas de pele como psoriase e vitiligo precisam de mais atencao

EVERTON LOPES BATISTA
LEONARDO NEIVA
THAIZA PAULIZE

DE SAQ PAULO

E preciso resgatar o lado
médico da dermatologia. Em-
bora os avangos da cosmia-
tria tenham sido importantes
na aceitacao do envelheci-
mento, a hipertrofia dessa
area deixou na sombra doen-
cas de pele graves e incapa-
citantes. Esse foi um dos prin-
cipais alertas que os especia-
listas fizeram no Férum Saa-
de da Pele, promovido pela
Folha, com patrocinio da So-
ciedade Brasileira de Derma-
tologia, na quinta-feira (26).

Psoriase, hanseniase, viti-
ligo, doencas bolhosas, entre
outras, precisam de mais
atencao de médicos, dos la-
boratérios farmacéuticos, da
midia e do governo, segundo
os palestrantes.

Considerados superficiais,
esses males ndo correspon-
dem, a primeira vista, aos re-
quisitos que medem o impac-
to das doencas: mortalidade,
gravidade e prevaléncia.
“Nao se leva em considera-
¢ao o alto custo psicoldgico
dos pacientes”, afirmou José
Antonio Sanches, professor-

titular da USP e presidente da
Sociedade Brasileira de Der-
matologia (SBD).

Ha preconceito inclusive
entre os médicos, que ndo en-
xergam a dermatologia como
uma especialidade que trata
doencas infecciosas, genéti-
cas, autoimunes, tumores etc.
“A pele é um 6rgao que re-
monta a medicina interna.
Um profissional bem forma-
do tem que ser capaz de fazer
diagnéstico significativos pe-
los sinais precoces que apa-
recem na pele”, explicou
Claudia Santi, do Hospital
das Clinicas de Sao Paulo.

A estudante de medicina
Déborah Marietto, 20, do Cen-
tro Universitario Sao Camilo,
diz que o choque entre os dois
lados da dermatologia desin-
centiva os que estao come-
cando na carreira. “Tem gen-
te que acha que estudamos
apenas para fazer peeling ou
parareceitar cremes”, decla-
rou Déborah, que foi assistir
ao férum, que reuniu 140 pes-
soas no teatro do Complexo
Aché Cultural, na zona oeste
de Sao Paulo.

O dermatologista Roberto
Takaoka, fundador da AADA
(Associacao de Apoio a Der-
matite Atopica), acredita que

as doencas de pele estdo en-
tre as mais dificeis de lidar.
“Quando optei pela area,
achava que seria mais objeti-
vo: ver algo na pele, fazer o
diagnostico, passar um cre-
me e acabou o problema, mas
nao é assim”, disse.

Os especialistas apontam
uma demora no desenvolvi-
mento de novos medicamen-
tos dermatoldgicos. “Por um
longo periodo, nao tivemos
nada de novo. A isotretinoi-
na é dos anos 80 e sd recen-
temente temos avangos com
os remédios biologicos”, de-
clarou Sanches.

Adpriana Porro, professora-
adjunta de dermatologia da
Unifesp, sentia-se angustia-
da ao atender, por exemplo,
pacientes com psoriase gra-
ve porque nao havia remédi-
os especificos para a doenga.

Para Carmelita Ribeiro, co-
ordenadora no Ministério da
Sauade, ainda existe na socie-
dade muito preconceito em
relacao a certas doencas co-
mo a hanseniase, identifica-
das como “problema de po-
bres”. “Laboratodrios, hospi-
tais e outros agentes nao se
interessam, o peso fica todo
para o governo.”

Para a presidente da asso-
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deve resgatar

ciacao de apoio a pacientes
Psoriase Brasil, Gladis Lima,
falta interesse do governo em
incorporar novos remédios e
tratamentos. “Até o preenchi-
mento de formularios para
participar de consultas ptbli-
cas é desnecessariamente di-
ficil para os pacientes. O que
pesa mais para o governo é o
bolso, o quanto essa inclusao
vai custar”, disse.

Para obter avangos na area,
0s especialistas consideram
fundamental disseminar in-
formacao sobre as doencas.
E asaida para combater o pre-
conceito e para mobilizar a
opinido pablica. “Quem sofre
de hanseniase se retrai, ndo
quer mais sair de casa. E co-
mum o paciente buscar trata-
mento num hospital longe de
casa, as vezes até em outro
municipio, para que ninguém
saiba”, disse Carmelita.

José Sanches, presidente
da Sociedade Brasileira de
Dermatologia, contou que
sempre se lembra da mae, que
sofria de psoriase, levando
horas para se arrumar antes
de sairde casa. “Elatinha que
esconder a doenca, ja que,
quando eu era crianca, nao
havia tratamento.” O cenario
mudou, mas nem tanto.

Rejeitada nos empregos, Winny vence no caraté

DE SAO PAULO

Formada em histoéria e fi-
losofia, além de ser técnica
em enfermagem, Winny Di-
as, 29, nunca conseguiu em-
prego. A negativa aparece de
varias formas, mas a razao
pode estar em sua aparéncia.

Ela convive desde crianca
com a ictiose lamelar, doen-
cararae sem cura que resse-
ca e causa fissuras na pele.
Convive também com suas
consequéncias sociais, o bul-
lying na infancia (os profes-
sores associavam as marcas
na pele a doen¢a mental), os
olhares assustados no trans-
porte (mesmo com o 6nibus
lotado, ninguém se senta ao

seu lado, embora a doenca
n&o seja contagiosa) e a falta
de perspectiva de trabalho,
que é o que mais a perturba.

Na faculdade de historia,
um professor perguntou so-
bre a doenca e, na frente de
toda a classe, questionou se
ela realmente queria fazer
aquele curso. “Quando termi-
nou a aula, alunos me cerca-
ram e me bombardearam de
questoes. Depois disso, mui-
tos se afastaram.”

Na época, o melhor amigo
de infancia comecou a fre-
quentar a mesma faculdade,
mas nao se aproximou. “Fi-
quei depressiva.”

Winny encontrou no cara-
té uma forma de combater o

preconceito. “A luta mostrou
que eu nao era diferente, po-
dia ser e fazer o que quises-
se”, diz, lembrando que 13,
ninguém a olhou “torto”.

A autoestima conquistada
—ela ndo se esconde em ca-
sa nem se recusa a tirar fo-
tos— é consequéncia do es-
porte e do apoio psicologico
recebido no grupo Derma-
camp, iniciativa de uma ONG
que retne criancas, adoles-
centes e familiares com gra-
ves doencas de pele.

No tatame, ela venceu alu-
ta, tornando-se campea bra-
sileira de caraté em 2016 e
medalha de bronze neste ano.
Winny nao compete em cate-
goria especial. (THAIZA PAULUZE)

‘Na infancia eu

nao sentia tanto o
peso da exclusao.
Avidaadulta se
mostrou mais
dificil. Nunca
consegui emprego
por causa da minha
aparéncia e até
meu melhor amigo
se afastou por
vergonha de mim

WINNY DIAS
Atleta de caraté, técnica de enferma-
gem e formada em histéria e filosofia

¥ ;LHA
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Doencas como vitiligo, que tém pouco custo
fisico, sao mais ignoradas, mas causam

um sofrimento muito grande. Precisamos
valorizar também o custo psicologico

IOSE SANCHES presidente da SBD (Sociedade Brasileira de
Dermatologia) e professor da Faculdade de Medicina da USP

Médica que ficou
doente defende
qualidade de vida

Dermatologista perdeu mobilidade e parou
de trabalhar por causa de artrite psoriatica

DE SAQ PAULO

A dermatologista Elisabeth
Lima Barboza sentiu na pele
aquilo por que passam mui-
tos de seus pacientes. Duran-
te debate nesta quinta (26),
ela falou sobre sua experién-
cia apbs ser diagnosticada
com uma doenca de pele.

O problema comec¢ou em
outubro de 2014, quando Eli-
sabeth percebeu um inchaco
em um dos dedos damao. Fez
exames e descobriu que esta-
va com uma inflamacao.

No inicio do ano seguinte,
comecou a sentir fortes dores
nas juntas. Seus colegas reu-
matologistas ainda nao ti-
nham chegado a um diagnds-
tico. “Nem analgésico nem
anti-inflamatério nem corti-
coide funcionavam mais. Pre-
cisei fazer trés pulsoterapias,
que sao aplicacdes na veia.”

Apbs a terceira pulsotera-
pia, a psoriase se manifestou
no couro cabeludo. Elisabeth
foi diagnosticada com artrite
psoriatica, variacao das duas
doencas que afeta a pele eas
articulacoes.

Nesse ponto, ela ja sentia
muitas dores e tinha dificul-
dade para andar e escrever.

A médica conta que sofreu
preconceito por precisar pa-
rar de trabalhar no periodo.

A situacao piorou depois
que a dermatologista sofreu
um acidente de carro em
2016, que a levou a engessar
amao direita. Ela precisou re-
tirar o gesso apds uma sema-
na, porque seu sistema imu-
nologico estava agredindo a
regido, o que a fez perder a
forca nessa mao.

O tratamento tradicional
nao funcionou, e Elisabeth
recorreu a medicamentos bi-
ologicos. Com o novo trata-
mento, voltou a trabalhar.
“Hoje consigo andatr, sorrir,
porque a pessoa com dor nao
sorri, vira uma chata. Volto a
brilhar para o meu mundo,
posso contribuir para este de-
bate, mas nao reconquistei
todas as perdas que sofri”.

Ela conta que um de seus
pacientes se surpreendeu ao
vé-la recebendo o tratamen-
to na clinica onde trabalha.
“Mais do que uma médica di-
ferenciada, porque vivo o que
meus pacientes vivem, me
tornei uma levantadora da
bandeira da qualidade e res-
tauracao da vida com as tera-
pias inovadoras”, afirmou.
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WINNY DIAS, que sofre de ictiose lamelar, doenca incuravél

CLAUDIA SANTI
dermatologista do Hospital
das Clinicas da Faculdade
de Medicina da USP e
especialista em doengas
bolhosas autoimunes

‘0 médico precisa ser educado e levar
conhecimento e educacao a respeito
da doenca. Ha um distanciamento
entre quem trata e quem é tratado. Em
algum momento a gente esta falhando

ROBERTO TAKAOKA
médico-assistente do
Hospital das Clinicas da
USP e fundador da AADA
(Associacao de Apoio

a Dermatite Atopica)

A visao cientifica é muito diferente da
do paciente. E preciso aproximar as
duas, e grupos de apoio para pacientes
e familiares, com a participacao dos
médicos, podem ser uma soluciao

CLAUDIA MAIA
professora-assistente
de dermatologia do
curso de pos-graduacao
da Policlinica Geral

do Rio de Janeiro

Queremos medicamento inovador
nao porque é melhor, mas porque

o tratamento tradicional nao

esta funcionando, o paciente

nao tem para onde ir

GLADIS LIMA
presidente da Psoriase
Brasil (Unido das
Associacdes de Portadores
de Psorfase do Brasil);
formada em administracao

A psoriase afeta o paciente em coisas
graves e simples, como escovar os
cabelos e dirigir. O que é preciso

para a doenca entrar na agenda de
aprovacao de tratamento do governo?

RAQUEL LISBOA
gastroenterologista, é
gerente-geral de regulacao
assistencial da ANS
(Agéncia Nacional de
Sadde Suplementar)

Nao podemos esquecer que estamos
em setor privado. Desde 2015, o
namero de segurados caiu quase

3 milhoes. As necessidades sao
crescentes e 0s recursos, finitos

VIVENDO NA PELE

A
SIDNEY DE SOUZA, 16, e sua mae, Li

Keiny Andrade/Folhapress

ela Samara de Souza, 35

‘Vejo nos olhos se alguém me
. o e ) .
aceita ou rejeita; diz garoto

COLABORACAO PARA A FOLHA

Sidney, 16, o primeiro filho
da cozinheira Leila Samara
de Souza, 35, nasceu com al-
gumas feridas na pele que lo-
go se tornaram bolhas.

Foi o comeco da peregrina-
¢ao aos médicos de Teresina
(Piaui), onde a familia mora-
va. “Falavam que era cocei-
ra, sarna, e eu fazia tudo o
que mandavam para aliviar
aquela dor”, diz Samara.

Nada adiantava, e a fami-
lia resolveu se mudar para So-
rocaba, onde moravam pa-
rentes do entdo marido de
Leila, para tentar achar al-
gum tratamento para o filho.

Sidney chegou a cidade do
interior de Sao Paulo com a
pele tao ferida que os médi-
cos acharam que eram quei-
maduras. “Até chamaram o
Conselho Tutelar”, conta a
mae. Finalmente, uma médi-
ca chegou ao diagndstico:
epidermolise bolhosa.

A doenca causa bolhas e
descolamento da pele por
causa de um defeito no gene
que produz colageno, respon-
savel pela adesao das células
da epiderme.

Encaminhados para o Hos-
pital das Clinicas de Sao Pau-
lo, Leila e Sidney passaram
anos fazendo bate-e-volta de
Sorocaba para a capital, até
Leila voltar paraacasadesua
mae, em Teresina, apos se se-
parar do marido, em 2012.

Retornou a Sao Paulo por-
que a doenca do filho piorou.
Ela, Sidney e seus irmaos (Si-
dilene, 15, e Matheus, 9) mo-
ram com o tio de Leila em
uma casa alugada na zona
norte da cidade.

Ali, Sidney, que quer ser
cantor, treina teclado (“deva-
garzinho para nao machu-
car”) e danga forrd, sozinho.
“Minha irma diz que sou mui-
to rapido para ela”, conta.

Ele comecou a frequentar
aescola do bairro, mas as ve-
zes nao aguenta chegar aolo-
cal. “S6 tem subida no cami-
nho”, diz Leila. Ela ainda nao
conseguiu transporte da pre-
feitura e nao tem como pagar
aperua particular —acaba de
perder o emprego num bar,
onde cozinhava a noite para
cuidar do filho durante o dia.
“A escola é legal, as criangas
gostam de mim. Eu vejo nos
olhos se uma pessoa me acei-
ta ou me rejeita, mas nao li-
g0”, diz Sidney. Ja Leila, as
vezes, quer discutir. “As pes-
soas tém preconceito porque
acham que a epidermolise é
contagiosa, mas se fosse, eu
seria a primeira a pegar.”

Foi a mesma resposta que
acoreografa carioca Deborah
Colker deu a tripulacao da
Gol, quando tentaram impe-
dir seu neto Theo, 8, de em-
barcar num voo, em 2013.

Theo nasceu com o mesmo
problema de Sidney. Em 17
horas, a familia recebeu o di-
agnostico. “Mais sério do que
adoenca é o preconceito que
leva criancas e suas familias
a se esconderem. Esconder o
qué? Como escondiam os ho-
mossexuais, 0s negros, quem
mais? Qual é a lista da nor-
malidade?”, desafia Colker.

Agora, Theo esta com seus
pais, irma e aavé em um hos-
pital de Minnesota (EUA), on-
de fez transplante de medu-
la, uma esperanca de cura pa-
ra a epidermoélise bolhosa.

“Theo é um guerreiro. E até
uma contradicao ter uma do-
enca que fragiliza tanto e ser
tao forte”, afirma Colker, que
desde o nascimento do neto
luta para aumentar o conhe-
cimento sobre o problema,
seja brigando contra o pre-
conceito (esta até hoje pro-
cessando a companhia aé-
rea), seja apoiando pesqui-
Sas. (IARA BIDERMAN)
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Mostrar diferencas
de pele é estratégia
contra o preconceito

Falta de informacao sobre doencas dermatologicas
reforca os estigmas, segundo pacientes e médicos

IARA BIDERMAN
COLABORAGAO PARA A FOLHA

A pele é a primeira coisa
que uma pessoa nota em ou-
tra. A frase poderia ser de um
antncio de cosméticos, mas
é do advogado José Célio Sil-
veira, 57, que convive com a
psoriase desde os 17.

Nos dltimos 40 anos, Sil-
veira aprendeu a lidar com a
doenca e com o preconceito.
Segundo ele, a maioria das
pessoas demonstra repulsa
quando se depara com al-
guém com psoriase por puro
desconhecimento.

“E preconceito baseado na
aparéncia fisica, e acontece
por falta de informacao. Aqui
no Nordeste, dizem que al-
guém como eu ‘estd com a
peste’”, diz o advogado, que
mora em Fortaleza.

Silveira é vice-presidente
da PSOBR (Psoriase Brasil),
associacao voltada a divulga-
¢ao da doenca e a luta pelos
direitos dos pacientes. Para
marcar o Dia Mundial da Pso-
riase (29/10), a associacdo es-
ta fazendo a campanha “Nao
se esconda — viva a vida!”.

Esconder ou assumir é o di-
lema comum das pessoas
com doencas de pele estigma-
tizantes —aquelas que cau-
sam rejeicao, discriminacdo
e isolamento social.

Entram no rol do estigma,
além da psoriase, vitiligo e
dermatite atopica, doencas
genéticas —como epidermo-
lise bolhosa—, ou infectocon-
tagiosas —como hanseniase.

No circuito do preconcei-
to, as pessoas rejeitam quem

mostra a doenca que desco-
nhecem e, quanto mais o pa-
ciente se esconde para nao
ser rejeitado, mais aumenta
a discriminacao.

Para associagoes, grupos
de pacientes e dermatologis-
tas, se a populacdo se infor-
mar mais e se acostumar a ver
pessoas com aparéncia dife-
rente da que esta acostuma-
da, o preconceito diminuira.

“Quanto mais divulgar,
melhor. O efeito pode ser se-
melhante ao que esta aconte-
cendo com a Sindrome de
Down. Antigamente, criancas
com essa sindrome ficavam
escondidas; com campanhas
e exposicao positiva dessas
pessoas, elas comecaram a
ser incluidas, olhadas com
respeito, admiracao”, diz a
dermatologista e fotografa
Regia Celli Patriota.

Patriota criou, em 2013, a
mostra “Além da Pele”, com
fotos de criancas com doen-
cas de pele genéticas, como
epidermolise bolhosa.

Presidente do Ibagen (Ins-
tituto Brasileiro de Apoio aos
Portadores de Genodermato-
ses), a dermatologista tam-

=

QUANTO MAIS
A PESSOA SE
ESCONDE PARA NAO
SER REJEITADA,
MAIS AUMENTA A
DISCRIMINACAO

bém esta por tras do video
com o mesmo nome da mos-
tra, lancado no ano passado.

“A proposta do projeto é
quebrar o preconceito, mos-
trar que essas doencas nao
sdao transmissiveis, nao tém
cura, mas podem ser contro-
ladas”, diz Patriota.

As campanhas também
servem para aumentar a au-
toestima dos pacientes. “E di-
ficil mudar o olhar do outro,
mas da para mudar o olhar
que eles tém de si mesmos”,
afirma a médica.

Isso aconteceu cedo para
Eliane Medeiros, 20, do To-
cantins, diagnosticada com
vitiligo aos cinco. “Softi pre-
conceito na escola, mas o pe-
riodo em que me escondia foi
curto. Quando mudei de co-
légio, no ensino médio, parei
de tentar disfarcar”, diz.

Com as manchas brancas
assumidas (e por causa de-
las), Medeiros foi convidada
para ser modelo de um cata-
logo de moda da marca C&A.

“As pessoas comentam
que os padroes de beleza pre-
cisam mudar. Mas tem uma
pegada marqueteira: como
existem muitos grupos gri-
tando por direitos, procuram
modelos ‘diferenciados’ pa-
ra agradar esse publico”, diz.

DESESPERO

A maioria das pessoas de-
mora mais para “assumir” a
doenca. A designer grafica
Bruna Sanches, 30, entrou
em desespero quando desco-
briu ter vitiligo, aos 18 anos.
Por muito tempo, s6 andava
com as maos no bolso, cheia
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ELAINE MEDEIROS, 20, modelo e estudante de teatro

de maquiagem, para escon-
der as manchas brancas.

Em 2015, ela quase fez um
enxerto de pele. Dois dias an-
tes, teve um insight. “Pensei:
‘por que estou me machucan-
do tanto?’”. Logo depois, pos-
tou nas redes sociais a deci-
sdo de ndo se esconder mais.

Sanches, qur mora em Sao
Paulo, criou o blog “Minha
Segunda Pele” para falar do
assunto, com fotos sobre o vi-
tiligo e, em marco deste ano,
fez um ensaio para a revista
“Trip”, com fotos de Pablo Sa-
borido e texto de sua autoria.

“Fui juntando as coisas,
aceitacao interna e externa.
Os olhares de nojo das pesso-
as pararam de me incomodar.
Mas nao é simples: ‘me acei-
tei, sou feliz e ponto’. Tem
muita dificuldade, sempre.”

A carioca Camilla Gillo, 29,
outra blogueira que hoje pos-
ta fotos de sua tatuagem nas
costas cercada de feridas cau-
sadas pela psoriase, passou
dez anos sem ir a praia.

“Podia estar fazendo 40
graus, eu so saia de calca e
blusa de manga comprida.
Mas chega uma hora em que
vocé cansa de sofrer e resol-
ve viver sua vida”, diz.

Seu blog, “Dicas da Mag”,
comecou em 2012, para disse-
minar informacbes sobre pso-
riase, mas Gillo ampliou os
assuntos: ha orientacoes so-
bre decoracdo, alimentacao e
o portfolio da autora, que tra-
balha como maquiadora. Ma-
quiar-se, para ela, ndo é para
esconder a doenga, mas para
se sentir mais bonita. Se tiver
que escolher entre esconder
e assumit, opta pelo tltimo.
“E menos sofrimento.”

LIMITES

Como nos tratamentos pa-
ra essas doencas, nem tudo
que funciona para alguém da
certo com os outros. Nao é o
caso, por exemplo, de forcar
algum paciente a “sair do ar-
mario”, porque isso poderia
trazer mais prejuizos paraele.

“O mais importante é res-
peitar os limites de cada um,
o bem-estar do paciente esta
em primeiro lugar”, diz Egon
Daxbacher, coordenador do
departamento de hanseniase
da SBD (Sociedade Brasileira
de Dermatologia).

Estudos investigam impacto das emocoes sobre saude cutanea

Estresse tem papel importante nas psicodermoses; iniciativas propdem atendimento integrado a paciente dermatol6gico

KARINA PASTORE
COLABORACAO PARA A FOLHA

Em 19 de setembro, a blo-
gueira Sophia Alckmin, 36,
anunciou a seus quase 450
mil seguidores na rede soci-
al Instagram ser portadora de
vitiligo. Com uma incidéncia
em torno de 1% da populacao
mundial, a doenca se carac-
teriza pela perda de colora-
¢ao da pele e manifesta-se
sob a forma de lesdes esbran-
quicadas, de diversos tama-
nhos —“minhas manchi-
nhas”, como define Sophia.

Desde a Antiguidade, o vi-
tiligo desafia a medicina. Va-
rias teorias tentam explicar a
origem do distiirbio, mas ne-
nhuma delas esta claramen-
te estabelecida. Nao ha davi-
da, porém, de que o estresse
emocional tem um papel im-
portante nao s6 no desenca-
deamento como também no
recrudescimento da afeccao.

Na legenda das duas fotos
da mao direita, nas quais as
nédoas brancas ficam evi-
dentes, Sophia conta que o
vitiligo “apareceu” cerca de
dois anos depois da tragédia
com seu irmao cacula, Tho-
maz, que morreu num aci-
dente de helicoptero em 2015.

Maior e mais pesado 6rgao
do corpo humano, a pele nao
éapenas o envoltorio de pro-
tecao contra as agressoes fi-
sicas vindas do meio externo.

A pele ajuda na regulacdo
da temperatura corporal, par-
ticipa do controle da pressao
e do fluxo sanguineo, tem pa-
pel importante no sistema
imunologico, sintetiza vita-
mina D, é sede do tato e espe-
lho da alma. Quando emba-

RELACAO ESTREITA

30% a 50% dos pacientes dermatoldgicos apresentam também algum problema de ordem emocional

As psicodermatoses sdo divididas basicamente em trés grupos

Dermatoses
agravadas
ou mantidas
por estados
psicoldgicos
alterados

Dermatoses
provocadas

por doencas
psiquiatricas, como
TOC (transtorno
obsessivo-
compulsivo)

Dermatoses que
afetam o psiquismo
efou sdo agravadas

ou mantidas por

estados psicolégicos
alterados, como
ansiedade ou
depressao

vitiligo

Vitiligo

Acne escoriada
(compulséo por
espremer espinhas,
a ponto de causar
ferimentos)

Psoriase

Psoriase

autoinflingidas)

(convicgéo de estar
infestado por insetos,
vermes, 4caros)

Herpes simples

Onicofagia

Rosacea

morder as falanges)

lustrg,
30
&

Alopecia areata
(perda repentina de cabelos)

Tricotilomania

Dermatite Delirio de Cutisfagia
facticia parasitose (mania de (impeto (impulso de
(escoriacdes roer unhas) incontrolavel de arrancar os proprios

cabelos e pelos)

Fontes: Marcia dos Santos Senra, dermatologista, coordenadora do departamento de psicodermatologia, da Sociedade Brasileira de Dermatologia, e Roberto Doglia
Azumbuja, dermatologista e médico do Hospital Universitario de Brasilia e autor do livro “Piscodermatologia: Pele,Mente e Emogdes”

racados, enrubescemos.
Frente a uma ameaca ou si-
tuacao deraiva, empalidece-
mos. Com medo, suamos.
Embora a influéncia das
emocoes sobre a saiide da pe-
le tenha sido observada ain-
danoséculo4®a.C., pelo gre-
go Hipbcrates, o fendmeno s6
comecou a ser esmiucado nos
anos 1970. Enquanto, em um
laboratério da Universidade
de Rochester, nos EUA, o psi-

c6logo Robert Ader (1932-
2011) demonstrava o caminho
da comunica¢do mente-cor-
po, a cerca de 450 quiléme-
tros dali, na Universidade
Johns Hopkins, a neurocien-
tista Candace Pert (1946-2013)
desvendava os mecanismos
de acao das “moléculas da
emocao”, os neuropeptideos.

Sensacoes, emog¢oes, pen-
samentos sao processados no
cérebro e enviados ao resto

do organismo por mensagei-
ros quimicos. Captadas por
receptores na superficie das
células, essas substancias
sao decodificadas.
“Extraordinario é saber
que as mensagens prosse-
guem, dentro das células, até
o DNA”, diz o dermatologis-
ta Roberto Doglia Azambuja,
médico do Hospital Universi-
tario de Brasilia e pioneiro no
Brasil nos estudos de psico-

dermatologia, que investiga
o impacto dos fatores emoci-
onais sobre a satide cutdnea.

“Influenciados pelos men-
sageiros quimicos, os genes
podem ser ativados ou desa-
tivados, conforme a informa-
cao recebida.”

Como os demais 6rgaos do
corpo, a pele recebe ininter-
ruptamente os influxos dos
sentimentos e das emocées
—e reage a eles. E o caso do

vitiligo de Sophia.

Uma das explicacoes para
a estreita relacdo entre o cé-
rebro e pele esta no fato de
que ambos provém do mes-
mo tecido, o ectoderma, a ca-
mada externa do embrido.

Nas trés primeiras sema-
nas de gestacdo, o ectoderma
dobra-se sobre si mesmo. A
parede de fora desse tubo se
transforma na pele. A inter-
na, no sistema nervoso.

Sao chamadas de psicoder-
matoses as doencas de pele
que, em maior ou menor
grau, sofrem a influéncia das
emocgodes. De cada 10 pacien-
tes, entre 3 e 5 apresentam
problema de ordem emocio-
nal associado a afeccao cuta-
nea (veja quadro ao lado).

“O namero pode chegar a
70%”, diz Luciana Conrado,
dermatologista com forma-
¢ao em psicossomatica psica-
nalitica pelo Instituto Sedes
Sapientiae, de Sao Paulo.
Além disso, a pele tem impac-
to direto sobre a autoestima.

Por isso, ha iniciativas que
propdem uma mudanc¢a no
atendimento do paciente der-
matoldgico, com a interven-
¢cao de um psicélogo ou de
um psiquiatra. “O objetivo é
tratar o doente de forma inte-
grada”, diz a médica Marcia
Senra, coordenadora do de-
partamento de psicoderma-
tologia, da Sociedade Brasi-
leira de Dermatologia.

Uma filosofia que remonta
a Maimoénides, médico mou-
rodo século 12: “Uma consul-
ta deve durar uma hora. Du-
rante dez minutos, ausculte
os 6rgaos do paciente, e, nos
50 minutos restantes, sonde-
lhe a alma”.



