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A Epidermólise Bolhosa 
(EB) é uma rara e 
debilitante doença 

genética caracterizada 
pela fragilidade da pele 
e das mucosas, resultando 
em bolhas e lesões 
dolorosas. Essa condição 
afeta principalmente 
crianças, comprometendo 
sua qualidade de vida 
e exigindo cuidados 
médicos constantes1. 
 Pode ser classificada com 
genética ou autoimune, 
e, dessa forma, divide-se 
entre as formas epidermólise 
bolhosa hereditária 
(EBH) ou epidermólise 
bolhosa adquirida (EBA), 
respectivamente.  A EBA 
pode acometer pele e 
mucosas, com diferentes 
fenótipos, na qual há 
produção de anticorpos 
contra o colágeno VII2, 
nesse caso não ocorre a 
transmissão genética da 
doença1-2.

Com relação aos dados 
epidemiológicos da EB, ela é 
uma condição que  ocorre em 
todo o mundo e afeta ambos 
os sexos. No entanto, não 
existem dados epidemiológicos disponíveis sobre a frequência da 
EB no Brasil. A prevalência da forma hereditária da EB (EBH) é de 
aproximadamente 11 casos por um milhão de habitantes, enquanto a 
incidência é de cerca de 20 casos por um milhão de nascidos vivos3. 
Esses números são estimativas gerais e podem variar em diferentes 
países e regiões. 

A EB pode ser descrita como um grupo de doenças que envolvem 
alterações em proteínas estruturais presentes na epiderme, mais preci-

Epidermólise Bolhosa: Desafios 
e perspectivas no tratamento.

samente na junção dermoe-
pidérmica ou na derme papi-
lar superior. Essas alterações 
moleculares genéticas são 
transmitidas de forma autos-
sômica dominante (AD) ou 
recessiva (AR) e resultam na 
formação de bolhas na pele 
e nas mucosas, que podem 
ser espontâneas ou desenca-
deadas por traumas3-4.

Pacientes com EB viven-
ciam desafios diários, desde 
a dor física decorrente das 
lesões cutâneas até as limi-
tações impostas em suas ati-
vidades diárias. A principal 
característica da doença se 
dá pela pele frágil e propen-
sa a bolhas, o que requer 
cuidados extremamente deli-
cados, como curativos espe-
ciais e medidas preventivas e 
rigorosas para evitar compli-
cações, como as infecções 
secundárias e suas graves 
complicações. 

Além disso, a cicatriza-
ção do paciente é lenta e 
a formação de cicatrizes 
deformantes podem levar a 
complicações funcionais e 
estéticas significativas. A EB 
também pode afetar órgãos 

internos, como o esôfago e o trato gastrointestinal, causando 
problemas alimentares e dificuldades na nutrição5.

Embora não exista uma cura definitiva para a doença, avan-
ços significativos têm ocorrido atualmente no tratamento e ma-
nejo dela. Os cuidados multidisciplinares envolvem dermatolo-
gistas, pediatras, nutricionistas e especialistas em genética, entre 
outros profissionais de saúde. 

Atualmente, o tratamento é principalmente sintomático, visan-
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do aliviar a dor, prevenir infecções e pro-
mover a cicatrização das lesões, portanto 
as principais formas de tratamento incluem 
os curativos especializados, terapias tópi-
cas, antibióticos e analgésicos, que visam 
basicamente controlar os sintomas e me-
lhorar a qualidade de vida dos pacientes6. 

As feridas em pacientes com EB são 
frequentes, difíceis de cicatrizar e podem 
apresentar características como exsuda-
ção excessiva, necrose, grande extensão e 
cicatrização complexa e lenta. Essas caracte-
rísticas variam de acordo com o tipo e subtipos 
específicos de EB. 

Além do tratamento e prevenção de feridas, 
existem outros aspectos importantes a conside-
rar no cuidado dos pacientes com EB. 

A equipe multiprofissional deve se atentar ao 
controle da dor e o reconhecimento precoce 
de possíveis complicações, como infecções 
bacterianas que podem levar a sepse, que é 
uma causa comum de mortalidade neonatal, 
cicatrização deformante e o desenvolvimento 
de neoplasias cutâneas agressivas, que é uma 
causa comum de mortalidade a partir da ado-
lescência)5-6.

Além disso, avanços na terapia genética têm 

oferecido esperança para o tratamento 
da EB. Estratégias como a terapia gênica 
e a edição genética têm como objetivo 
corrigir as mutações genéticas subjacentes 
que causam a EB, abrindo caminho para 
um potencial cura. Essas abordagens ino-
vadoras estão sendo testadas em ensaios 
clínicos e mostraram resultados promissores 
em estudos pré-clínicos, trazendo esperan-
ça para um futuro com opções terapêuti-
cas mais eficazes.

A pesquisa em EB tem ganhado impulso 
significativo nos últimos anos. Avanços na 
compreensão dos mecanismos molecula-
res e da fisiopatologia da doença têm le-
vado ao desenvolvimento de abordagens 
terapêuticas mais direcionadas. Novas 
tecnologias, como a terapia celular, estão 

sendo exploradas como uma possível 
opção para a regeneração da pele 
afetada. Além disso, a medicina per-
sonalizada e a medicina regenerativa 
podem desempenhar um papel fun-
damental na abordagem individuali-
zada do tratamento da EB.


