
A Epidermólise Bolhosa é uma doença rara 
de pele não contagiosa e ainda sem cura. 

Conheça, divulgue, ajude!

Juliene Matos Fernandes  
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Vicepresidente da Debra Brasil 
  



O QUE É EPIDERMÓLISE BOLHOSA?



❑ Doença rara 👉 incidência 19,5 casos/milhão de nascidos vivos e 
prevalência 11casos/milhão de habitantes

❑ 500.000 casos no mundo

❑ Multissistêmica, Genética, Incurável

❑ A manifestação clínica varia de poucas bolhas em extremidades até 
comprometimento de toda a superfície corporal e de mucosas

❑ Tratamento multidisciplinar e caro

❑ Estatística é necessária planejamento de pesquisa, políticas públicas de 
saúde



TIPOS DE EPIDERMÓLISE BOLHOSA 



TIPOS DE EPIDERMÓLISE BOLHOSA 





Equipe Multidisciplinares



Principais cuidados 

❑Banho  
❑Curativos  
❑Alimentação
❑Prurido  
❑Dor  
❑Atrofias

  



O preconceito ainda é nosso maior inimigo   



Ser uma pessoa com EB 



Primeira Gestação  



Segunda Gestação 



Consequência da falta de informação na saúde  



Recomeçar



O Trabalho da Debra  



  



  



  



  



Não  desistam de nós, 
queremos ter a 

oportunidade de viver !!! 


