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Introducao: Epidermdlise Bolhosa (EB) representa um grupo heterogéneo de patologias genéticas
gue causam bolhas espontaneamente ou em resposta ao minimo trauma mecanico na pele, com
severidade clinica altamente variavel, podendo apresentar heranca autossdémica recessiva ou
autossémica dominante. A EB é dividida em trés grandes categorias de acordo com o nivel de
separacao do tecido dentro da zona da membrana basal. Nos Estados Unidos a EB atinge uma a
cada 200 mil pessoas. Nao ha dados epidemiologicos sobre a frequéncia da doenca no Brasil. O
presente estudo teve como objetivo avaliar o perfil das demandas judiciais para tratamento de EB
em um municipio de médio porte da Bahia. Material e Métodos: Realizou-se coleta de dados através
de verificacao dos processos de judicializacao de pacientes portadores da doencga, arquivados na
secretaria municipal de saide. Com base nas prescricoes médicas, foram registrados os itens
solicitados, os quais foram posteriormente classificados em categorias, previamente definidas.
Resultados e Discussao: Foram analisados processos com data de abertura nos anos de 2011
a 2013, cujas demandas para EB via judicializacao estao distribuidas da seguinte forma: 47%
medicamentos, 24,8% curativos, 20,8% dermocosméticos, 4,7 % suplemento alimentar e 2,7%
insumos. Os cuidados estao focados principalmente na prevengdo do trauma, descompressao
das bolhas e tratamento das infeccdes secundarias. A terapia convencional consiste no uso de
corticosteroide sistémico, em alta dose, a longo prazo, em monoterapia ou em combinagao com
agentes imunossupressores. Novas modalidades terapéuticas tém sido usadas em um nimero
limitado de casos: colchicina, ciclosporina, plasmaférese e fotoquimioterapia extracorpérea e
IglV, além do rituximab, um anticorpo monoclonal humanizado dirigido contra a superficie da
célula B-especifica da célula antigénio CD20. Considerando as portarias n° 1555 e a n° 1554,
ambas de 30 de junho de 2013, bem como a Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica
e a Relacao Nacional de Medicamentos Essenciais (Rename), verificou-se que muitos destes
medicamentos utilizados no tratamento de EB ndo compdem a lista do Sistema Unico de Satde.
Por se tratar de medicamentos de alto custo, ndo tendo os municipios recursos suficientes para
arcar com a assisténcia a este grupo de usuarios, faz-se necessaria discussao ampliada para
elaboracéo de um Protocolo Clinico e Diretriz Terapéutica (PCDT) para tratamento de EB no
Estado da Bahia delimitando as competéncias do estado e dos municipios, viabilizados dentro
do interesse de cada paciente de EB de uma forma Unica. Conclusées: O tratamento da EB esta
focado para prevencao e tratamento de infeccoes, suporte nutricional e suporte psicologico nao
sb ao paciente como também aos demais membros da familia. Torna-se imperiosa a necessidade
da criacao de PCDT, por entes federados, a fim de estabelecer tratamento e monitoramento
clinico da doenca, garantindo acesso racional ao tratamento.
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