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RESUMO EXPANDIDO – A epidermólise bolhosa (EB) corresponde a um grupo de doenças hereditárias, causadas por um defeito na formação de proteínas estruturais de células que compõem e permitem a coesão entre as camadas da pele na junção derme-epiderme. A EB é caracterizada por fragilidade cutânea, formação de bolhas, lesões na pele e nas mucosas, induzidas por fricções mínimas ou trauma cutâneo. Tal doença pode manifestar-se ao nascimento ou durante os primeiros anos de vida. O objetivo deste estudo foi analisar a distribuição dos óbitos por EB em neonatos, menores de 1 ano, no Brasil. Trata-se de um estudo epidemiológico descritivo, ecológico e observacional. Foram obtidos dados do Departamento de Informática do Sistema Único de Saúde (DATASUS), através do Sistema de Informações sobre Mortalidade (SIM), acerca dos óbitos por EB, em crianças menores de 1 ano, de acordo com a região geográfica, sexo e faixa etária, no período de 2010 a 2018. Adicionalmente, foi realizado o cálculo da taxa de mortalidade infantil, dividindo-se a quantidade de óbitos por epidermólise bolhosa (n=20), pela quantidade de nascidos vivos (n=25.052.075), multiplicado por mil. Foram registradas 20 mortes por EB, com uma taxa de mortalidade de 0,0008 por 1.000 nascidos vivos, em crianças menores de 1 ano no Brasil. A maior quantidade de mortes por EB, foi constatada nas regiões Nordeste (40,0%) e, Sudeste (40,0%) e, em neonatos entre 3 a 5 meses de vida (40,0%). De acordo com sexo, as mortes por EB, ocorreram na mesma proporção, em crianças do sexo masculino e feminino, com o registro de 50,0% dos óbitos, respectivamente. A mortalidade por EB, apresentou-se mais presente em crianças entre 3 a 5 meses de vida, em ambos os sexos e, nas regiões Nordeste e Sudeste do país. Nesse contexto, torna-se necessário a adoção de políticas públicas, voltas para a atenção das crianças portadoras de EB, através da triagem e acompanhamento neonatal, diagnóstico precoce e, tratamento adequado de modo a contribuir para uma redução das complicações e da mortalidade, ainda maior, por essa patologia, em neonatos no Brasil.
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