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Resumo: A epidermalise bolhosa (EB) € uma doenca proveniente de anormalidades estruturais ocasionada
por mutagdes genéticas de diversas proteinas da pele, que causa bolhas e pode se apresentar no
periodo neonatal. A pele e as mucosas destas criangas sdo frageis e suscetivels a lesdes ao
minimo trauma mecanico, predispondo a infeccBes secundarias e cicatrizacdo deformante. As
erupcdes, desde seu inicio, sdo caracterizadas por coceira, dor e desconforto. EB é classificada
dentro de 30 subtipos que séo baseadas nos seguintes fatores: variacdo fenotipica, mutacéo, genes
envolvidos e imuno-histoquimica.Redlizar o levantamento epidemiolégico acerca dos casos de
EB na populagdo infantil no Brasil em um periodo de 21 anos. O presente estudo foi delineado a
partir de um delineamento epidemioldgico ecolégico, descritivo e retrospectivo. Os dados sobre
EB (CID Q81) foram coletados no Sistema de Informagdes sobre Sistema de Informagdo de
Agravos de Notificacdo (SINAN) em um periodo de 21 anos no Brasil. As varidveis estudadas
foram: regido, sexo, faixa etéria, peso ao nascer € ano do Obito.Foram registrados 76 6bitos
infantis por EB no Brasil entre 2003 e 2023.. Em relacdo as regides. i)Norte: 8 (10%),
ii)Nordeste: 30 (39,4%) , iii)Sudeste: 23 (30%), iv)Sul: 14 (18%) e v) Centro-oeste: 1(1,3%). No
que se refere ao ano em relagdo ao obitos, os dados sdo: 1)2003: 9 ii)2004: 8 iii)2005: 11 (14%),
iv)2006: 2 (2,6%), v)2007: 5 (6,5%) vi) 2008: 2 (2,6%), vii)2009: 2 (2,6%), viii)2010: 5 (6,5%),
iX)2011: 4 (5,2%), X)2012: 0 xi)2013: 4 (5,2%) xii)2014:1 (1,3%), xiii) 2015: 4 (5,25), xiv)2016:
0 xvi)2017: 4 (5,2%), xvii)2018: 4 (5,2%) xviii)2019: 3 (3,9%), xix) 2020: 1 (1,3%), xxi)2021: 4
(5,2%), xxii)2022: 1(1,3%) xxiii)2023: 2 (2,6%). Ja os resultados encontrados em relacdo a faixa
etéria e obito foram: i) 0 a6 dias: 8 (10%), ii) 7 a 27 dias: 18 (23%), iii) 28 a 364: 50 (65%). No
guesito de peso em relacéo aos obitos as informacgdes sdo: 1)1500 a 2499g: 15 (19%), i11)2500 a
2999g: 12 (15%), iii) 3000 a 3999g: 31 (40%), iv)4000g e mais. 4 (5,2%) e v)ignorado: 14
(18%).Conclui-se que a EB é uma doenca sem cura e de elevada morbimortalidade, considerando
gue 98% dos oObitos registrados ocorreram no primeiro ano de vida. A recomendacéo de 2021 da
Comissio Nacional de Incorporago de Tecnologias no Sistema Unico de Salide (CONITEC)
sobre EB reforca o papel da equipe de assisténcia neonatal na identificacdo dos sinais da doenca
inicial, como bolhas de fragilidade ou auséncia congénita de pele, e na estabilizagdo do paciente
antes de direciona-lo a servicos especializados. Por essa razdo, € necessario que os profissionais
da salde da crianca saibam reconhecer a condicdo para prestar o primeiro atendimento e
encaminhar a redes de cuidado devidamente capacitadas para 0 acompanhamento terapéutico.
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