
ETUDE FORME EB PRINCIPE PUBLIC SUIVI CRITERES D'INCLUSION DUREE CENTRES IMPLIQUES
diacéréine 1% simple crème à appliquer adultes Plusieurs visites sur site 

d’environ une demi-journée

Atteinte > 2% de la 

surface du corps, pieds 

exclus

8 semaines Necker

St Louis

Nice

EASE oleogel 

(bétuline) Pas d'EB 

simple

crème à appliquer 

au minimum tous les 

4 jours

à partir de 21 

jours

Plusieurs visites sur site 

d’environ une demi-journée

Avoir une plaie chronique 

de 10 à 50cm2  max 

depuis au moins 3 

semaines

2 ans Necker

St Louis

Nice

Toulouse

WYNGS ARNm 

exon 73 col7a1

dystrophique 

récessive

crème à appliquer dés 2 ans Plusieurs visites sur site mais 

surtout 2 biopsie cutanée 

(une avant traitement et une 

apres

a. une mutation de l’exon 

73 de col7a1

b. Avoir une plaie active 

en cours de cicatrisation 

d’au moins 10cm2

Necker

St Louis

Nice

toxine botulique simple 

localisée

Injection sous 

anesthésie locale de 

botox dans la plante 

des pieds 

adultes 4 visites sur site - Lésions cutanées 

plantaires à type de zones 

érythémateuses 

œdémateuses et/ou 

bulles et/ou érosions et/ou 

croûtes (3 lésions ou plus 

par pied)

- Atteinte similaire au 

niveau des 2 pieds en 

terme de sévérité

9 mois Necker

St Louis

Nice

Toulouse


