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RESUMO

Introducao: Epidermdlise Bolhosa (EB), doenca rara de carater genético e
hereditario. Se manifestar desde o nascimento com bolhas ou lesées que sao
formadas por atrito ou trauma'. Objetivo: Elaborar perfil epidemiolégico de pessoas
com EB no Ceara. Método: Estudo documental dos arquivos de um Hospital Infantil
terciario do Ceara, referéncia no tratamento da doenca. Os dados séo de abril/2023
a setembro/2024. Respaldo ético e legal pelo CAAE: 57349522100005042.
Resultados: Estima-se que afete 500 mil pessoas no mundo. No Brasil, tem-se
cadastrado 1.027 casos (cerca de 50% de pessoas acometidas)?. No Ceara, apesar
dos dados imprecisos, ja foram identificados e cadastrados 28 criangas e
adolescentes com a doenga, mapeadas nas seguintes macrorregides de
planejamento cearenses: Norte/Noroeste: 03; Grande Fortaleza: 10; Vale do
Jaguaribe: 01; Sertées: 07; Centro Sul e Sul: 07. Destes, 53% com sexo bioldgico o
masculino, 68% com idade > 05 anos. Entre 2023 e 2024 nasceram 6; destes,
morreram 3 e 4 ébitos no geral. Discussao: Ainda que uma doenca rara, pode-se
observar alta incidéncia de nascidos no interior do estado com tal traco genético,
comparados a capital, corroborando com a literatura, que revela que algumas
doengas raras na populagdo em geral podem concentrar-se com maior frequéncia
em determinados locais ou grupos populacionais com casamentos consanguineos
por motivos culturais ou religiosos, populagdes geograficamente isoladas, efeito
genético de fundador e familias com grande numero de filhos, sendo mais evidente
no Nordeste do Brasil®. Conclusdo: A EB é multifacetada, mapear esta populagdo é
trazé-la para um prisma de pensar politicas publicas, sobretudo, buscando mitigar a
jornada do ltinerario Terapéutico. Implicac6es: Este estudo destaca a importancia
de conhecer a populacdo com EB. Contribuicao: Gerar subsidios para elaboracéo
de melhorias no sistema de salde publica, para as pessoas e familias EB.
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