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Introducdo: A Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma doenca genética, rara e ndo contagiosa,
caracterizada pela formacdao de bolhas e lesbes na pele e mucosas, geralmente
desencadeadas por traumas minimos. Afeta individuos de ambos os sexos e pode ter origem
hereditaria (Epidermdlise Bolhosa Hereditaria - EBH) ou autoimune (Epidermdlise Bolhosa
Adquirida - EBA) (1). De acordo com a Associacao DEBRA Brasil, uma em cada 227 pessoas &
portadora de um gene relacionado a EB, um em cada 17.000 recém- nascidos apresenta
alguma forma da doenca, e cerca de 500.000 pessoas vivem com EB em todo o mundo
(2). Objetivos: Estabelecer a politica de atencao a salde da pessoa com Epidermdlise Bolhosa
no ambito da Rede de Cuidados a Pessoa com Doencas Raras em Santa Catarina;
contribuir para a melhoria das condicdes de vida, promover a inclusao social, ampliar a
autonomia e as capacidades laborais dos pacientes; definir critérios para a autorizacao do
fornecimento de insumos especificos; orientar e capacitar os profissionais de saulde,
conforme as demandas e especificidades de cada nivel de atencao, para o atendimento
adequado e encaminhamento ao servico de referéncia. Método: A pesquisa adota uma
abordagem qualitativa, centrada na andlise documental e histérica do Servico Estadual de
Atencdo a Salde da Pessoa com Doenca Rara em Santa Catarina. Foram revisados
relatérios e portarias, além da realizacao de busca ativa de pacientes com EB. Também foi
analisado o impacto de politicas publicas relevantes, como a Deliberacao 721/CIB/2023, a
Portaria MS n® 199/2014 e a Portaria Conjunta n® 24/2021, com o intuito de compreender os
marcos histéricos e os desafios enfrentados na assisténcia a pessoas com Doencas Raras,
em especial com Epidermélise Bolhosa (1,3,4). Resultados: O programa SC Cuidando das
Borboletas, inserido na politica estadual de atencdo as Doencas Raras em Santa Catarina, é
pioneiro no Brasil e se destaca por ir além das diretrizes nacionais, oferecendo um cuidado
humanizado e centrado nas necessidades dos usudarios do SUS. Em 2025, a Secretaria de
Estado da Saude (SES) contabilizou 9.753 pacientes com Doencas Raras, sendo 93 com EB
(3). O programa disponibiliza 38 itens padronizados, como curativos e adjuvantes essenciais,
assegurando tratamento continuo sem necessidade de judicializacao para o acesso aos
insumos. Essa abordagem representa um avanco significativo, promovendo um
atendimento qualificado, eficaz e alinhado as melhores praticas de cuidado e
acompanhamento. Conclusao: A padronizacao dos curativos e insumos adjuvantes para
pessoas com Epidermdlise Bolhosa é essencial para garantir um atendimento homogéneo
e de alta qualidade, contribuindo diretamente para a melhoria da qualidade de vida e a
atencao integral dos pacientes com Epidermélise Bolhosa.



