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PREFACIO

Este livro apresenta as primeiras producdes cientificas do Grupo de Pesquisa sobre o Processo de
Cuidar em Enfermagem e Saude (GPPCES) da Faculdade Estacio de Teresina (PI), com o objetivo de
produzir conhecimentos, desenvolver e ampliar os saberes em enfermagem e saude, enquanto espago

de formagao constante.

O material aborda temas atuais e variados sobre Sindrome de Burnout em profissionais de enfermagem
que atuam em cuidados paliativos, Cuidados de enfermagem ao neonato com Epidermolise
Bolhosa, Covid-19 e repercussdes enfrentados pelos enfermeiros atuantes na linha de frente e
Riscos transfusionais em pacientes oncoldgicos. Trata, ainda, da importancia da musicoterapia no
envelhecimento e traz uma reflexdo sobre o impacto financeiro e entusiasmo laboral na esterilizagao

de materiais na Central de Material de Esterilizagao (CME).

A enfermagem segue em constante aprendizagem e aperfeicoamento na arte do cuidar, para isso,

apega-se a pesquisa, produzindo dados cientificos que norteiem um cuidado baseado em evidéncias.

Que os estudos que seguem consigam gerar mais discussoes e investigacdes de cunho cientifico, de
forma colaborativa e coletiva, e contribuam a sociedade com evidéncias para uma assisténcia segura

e de qualidade. Boa leitura!

Maria Tamires Alves Ferreira
&

Gabriela Oliveira Parentes da Costa
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RESUMO: A epidermoélise bolhosa constitui um grupo de genodermatoses fenotipicamente diferentes,
hereditarias ou adquiridas, caracterizadas por fragilidade da pele e subsequente formagdo de bolhas
em resposta a traumas mecanicos, que também podem afetar as mucosas. Devido as formas graves
da doenga e seu alto risco de infeccdo, a taxa de mortalidade no periodo neonatal ¢ alta. Diante disso,
realizou-se uma revisdo integrativa com o objetivo de identificar na literatura evidéncias cientificas
acerca dos cuidados de enfermagem prestados ao neonato com epidermolise bolhosa por meio de
busca de estudos primarios nas bases de dados LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude), BDEnf (Base de Dados de Enfermagem) e MEDLINE (Sistema Online de Busca
e Andlise de Literatura Médica), via Biblioteca Virtual em Satude, PubMed (U. S. National Library
of Medicine) e CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature). A analise dos
artigos evidenciou que todos foram oriundos de trés periddicos nacionais e um internacional, sendo
trés publicados em portugués e um em inglés. Das bases de dados pesquisadas, a PUBMED foi a que
apresentou o maior nimero de estudos, com dois artigos, seguido pela LILACS e CINAHL, cada
qual com um. Em relacdo ao ano de publicacdo, foram identificados um artigo para cada ano de 2003,
2004, 2014 e 2019, respectivamente. Em relacdo ao pais de publicagdo, um era estudo multicéntrico
(envolvendo paises europeus, América Latina, América do Norte e América do Sul), um na Franga,
Brasil e EUA, respectivamente. Identificou-se que os cuidados de enfermagem ao neonato com
epidermolise bolhosa sdo relacionados a prevencdo dos riscos de formagao de bolhas, tratamento e

cicatrizagdo das lesdes, controle da dor, suporte nutricional, bem como apoiar e promover a educacao
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em satde para os pais, além de utilizar a escuta sensivel, comunica¢cdo humanizada e o esclarecimento
de davidas como uma ferramenta efetiva na manutengdo e tratamento da patologia. Conclui-se
que o profissional de enfermagem tem grande relevancia no processo de cuidado ao neonato com

epidermolise bolhosa.

PALAVRAS-CHAVE: Recém-nascido. Epidermolise Bolhosa. Cuidados de Enfermagem.
NURSING CARE TO THE NEONATE WITH EPIDERMOLYSIS BULLOSA

ABSTRACT: Bullosa epidermolysis is a group of phenotypically different genodermatoses,
hereditary or acquired, characterized by skin fragility and subsequent formation of blisters in
response to mechanical trauma, which can also affect the mucosa. Currently, due to severe forms of
the disease and its high risk of infection, the mortality rate in the neonatal period is high. Therefore,
an integrative review was carried out in order to identify scientific evidence in the literature about the
nursing care provided to neonates with epidermolysis bullosa through research of primary studies in
LILACS databases (Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences), BDEnf (Nursing
Database) and MEDLINE (Online Medical Literature Search and Analysis System), via the Virtual
Health Library, PubMed (United States National Library of Medicine) and CINAHL (Cumulative
Index for Nursing and Associates Health Literature). The analysis of the articles showed that they
all came from three national and one international journals, three published in Portuguese and one
in English. Of the databases surveyed, a PUBMED was the one with the largest number of studies,
with two articles, followed by Lilacs and CINAHL, each with one. Regarding the year of publication,
one article was identified for each year of 2003, 2004, 2014 and 2019, respectively. Regarding the
country of publication, one was a multicenter study (involving European countries, Latin America,
North America and South America), one in France, Brazil and the USA respectively. It was identified
that nursing care for neonates with epidermolysis bullosa is related to preventing the risks of blister
formation, treatment and healing of lesions, pain control, nutritional support, as well as supporting
and promoting health education for parents, in addition to using sensitive listening, humanized
communication and answering questions as an effective tool in the maintenance and treatment of the
pathology. It is concluded that the nursing professional has great promotion in the process of caring

for newborns with bullous epidermolysis.

KEY WORDS: Newborn. Bullous epidermolysis. Nursing care.

INTRODUCAO

A Epidermolise Bolhosa (EB) pode ser definida como um grupo de genodermatoses
fenotipicamente diferentes, hereditarias ou adquiridas, constituida por fragilidade da pele e subsequente

desenvolvimento de bolhas em consequéncia de traumas mecanicos, podendo afetar ainda as mucosas.
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Devido as formas graves da doenga e seu alto risco de infec¢do, a taxa de mortalidade no periodo
neonatal ¢ alta (SOUSA et al., 2015).

A EB pode ser classificada em quatro tipos principais com base no achado histopatologico das
bolhas: simples, juncional, distrofica e Kindler. Nos trés primeiros tipos, a separagao do tecido se da
no nivel intraepidérmico, lamina lucida e lamina densa, respectivamente. A sindrome de Kindler ¢ um
tipo misto, com diversos planos de clivagem. Os variados niveis de graus de susceptibilidade da pele
sdo ocasionados por alteracdes em proteinas estruturais envolvidas na adesdo da zona da membrana
basal (FLORIANI et al., 2017).

O manejo das lesdes da EB ¢ um desafio dentro da area da saude devido a complexidade e
variedade de suas manifestagdes, incluindo a enfermagem, cujo cerne encontra-se no cuidado integral
do individuo. Pode-se citar como exemplo especifico: a escolha de uma cobertura para a lesdo, que
deve ser feita de acordo com as caracteristicas da mesma, classificando-a como seca ou exsudativa,
colonizada ou infectada, avaliando sempre prurido e dor, bem como as areas com hipergranulacao,
demonstrando, assim, a necessidade de mais informagdes, conhecimentos especificos e atualizagdes
acerca do tema (CORREA; COLTO; FARINA, 2016).

Segundo Benicio et al. (2014), “essa patologia afeta cerca de 17.000 nascidos vivos no Reino
Unido”. No Brasil, percebe-se a escassez de informagdes publicadas, a nivel epidemioldgico, acerca
da quantidade de pessoas acometidas por essa doenca, mas sabe-se que a taxa de incidéncia, de
acordo com Kridinet et al. (2019), ¢ de cerca de 20 casos por um milhdo de nascidos vivos, sendo a

de prevaléncia, 11 casos por um milhdo de habitantes, aproximadamente.

Apesar de ser uma doenca rara, a EB, como ja esperado, gera varios impactos na vida do
paciente e de sua familia, seja em fun¢do da dor fisica, do sofrimento psicoldgico ou do impacto
econdomico (MARGARI, 2010).

Segundo Cuesta (2013), dependendo do subtipo, a gravidade pode variar de leve a letal, sendo
a maioria de carater mais grave ligadas a complicagdes, incluindo, assim, as extracutaneas, tais como:
osteoporose, problemas gastrointestinais ¢ cardiacos, anemias cronicas, bem como vOmitos cronicos

e até lesdes no esofago.

Diante da complexidade da doenca, viu-se a necessidade de se realizar um estudo, objetivando
elencar cuidados de enfermagem sistematizados, humanos e principalmente holisticos ao neonato
com EB em sua completude. Estender-se ndo somente a ele, mas também a familia que tem um
papel importantissimo em qualquer a¢do em satde, contribuindo, assim, com informagdes acerca do
manejo do paciente com a doenga exposta, bem como servindo de subsidio para posteriores pesquisas
acerca do tema, para pesquisadores da satde, mais especificamente, profissionais da enfermagem,

bem como familias que buscam suporte tedrico baseado em evidéncias, a luz da ciéncia.

Assim, o objetivo desta pesquisa foi identificar na literatura;-evidéncias cientificas acerca dos

cuidados de enfermagem prestados ao neonato com epidermolise bolhosa.
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REFERENCIAL TEMATICO
Conceitos, caracteristicas e classificacio da epidermolise bolhosa

Segundo Kridin et al. (2019), a epidermolise bolhosa ¢ considerada uma patologia em que ha
presenca de bolhas e erosdes cutaneas, ocorrendo, geralmente, nas mucosas, na maioria das vezes,

ap6s minimos traumas, podendo ter etiologia genética ou autoimune bolhosa hereditaria (EBH).

Essa condicdo clinica, refere-se a um agrupamento de doengas que tém mudangas nas proteinas
estruturais e que podem ser localizadas na epiderme, na jungao dermo epidérmica ou na derme papilar
superior. Essas alteracdes moleculares genéticas existentes na EBH sdo de transmissdo autossdémica
dominante (AD) ou recessiva (AR) e favorecem o surgimento de bolhas espontaneas ou ocasionadas

por traumas na pele e mucosas (BRASIL, 2019).

Dentre as doengas conhecidas, a EB ¢ uma das mais complexas, gerando implica¢des
devastadoras nos subtipos, especialmente os mais agressivos, colaborando, assim, para a baixa
qualidade e expectativa de vida para o recém-nascido. Denominada rara, explica a falta de
conhecimentos cientificos e, por conseguinte, profissional, contribuindo, assim, para a escassez de
investimentos para investigagdo e desenvolvimento de ag¢des voltadas para o individuo acometido
pela doenga, resultando em cuidados de satide inadequados e nas exclusdes: social, econdmica,
profissional e cultural (COUTO, 2018).

A maioria dos tipos de epidermolises bolhosas hereditarias simples (EBS) sdo autossdmicas
dominantes. A EBS localizada ¢ o tipo mais brando, sendo possivel perceber, entre a infancia
e a terceira década de vida, manifestagdes, tais como: bolhas decorrentes de traumas, geralmente
limitadas as regides palmo plantares. E importante ressaltar que o cabelo e os dentes geralmente nio

apresentam alteragdes e a distrofia ungueal ndo ¢ tdo comum (BRASIL, 2019).

Tratamento e assisténcia de enfermagem

O tratamento apresenta desafios considerados unicos, pois a variabilidade na apresentagao
clinica de cada caso requer um plano de tratamento individualizado. Por se tratar de algo pouco
popular, os custos inerentes aos tratamentos tornam-se elevados, refletindo sobre as familias e

unidades de cuidados de saude.

Ainda sendo uma doenca sem cura, os cuidados de enfermagem no tratamento ndo sé das
feridas e reconhecimento precoce de complicacdes;sao essenciais para doente com EB. Os principais
tipos de complicagdes, segundo Couto (2018), estdo ligados as infecg¢des, sepse (causa frequente de
morte no periodo neonatal), & cicatrizagdo, que deforma as estruturas da pele, e o aparecimento de

neoplasias cutaneas agressivas, sendo estas ultimas, mais reconhecidas a partir da adolescéncia.

Considerando a populagdo de neonatos, recomenda-se que, ap6s a realizacdo do diagndstico, a

assisténcia tenha inicio ainda na unidade de saude em que o recém-nascido nasceu, e que a toda equipe
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esteja comprometida e engajada nas medidas preventivas de novas bolhas e lesdes ou minimizacao das
complicacdes que possam surgir. O tratamento da EB inclui diferentes medidas farmacolédgicas e nao
farmacoldgicas para prevencao e tratamento de lesdes e complicagdes decorrentes e o planejamento
do cuidado da pessoa deve se adequar ao tipo, bem como as condi¢des clinicas no momento da
avaliagdo (BRASIL, 2019).

Alguns procedimentos realizados na maternidade, segundo Hachem (2014), podem ser
responsaveis por ocasionar traumas e/ou lesdes cutaneas, bem como lesdes nas mucosas desses
bebés. Deve-se lancar mao da menor pressdao de sucgao possivel, caso necessario, na aspiragao
da nasofaringe; e o clampeamento do cordao umbilical com clamps confeccionados com matérias
plésticos, dando preferéncia para ligaduras. O uso de pulseiras plasticas de identificagdo também deve
ser evitado. Alguns cuidados especificos podem ser executados, tais como: curativos adequados, que
devem ser inseridos sobre a extensao do membro da crianga, antes de aplicar o manguito de pressao
para monitoramento da pressao arterial, assim como curativos nao adesivos devem ser utilizados apos

coleta de sangue, para fixacao de eletrodos e oximetros de pulso (HACHEM, 2014).

A equipe (incluindo a enfermagem) deve manter-se atenta, pois a maioria dos procedimentos
realizados no RN com tal patologia pode traumatizar sua pele, ainda mais por que em sua maioria sao
prematuros, aumentando a fragilidade cutanea, podendo predispor a infec¢des graves e até mesmo
fatais, podendo causar desidratacdes. Os cuidados devem ser tomados para todo recém-nascido com

suspeita da doenga, e o diagnostico deve ser feito o mais breve possivel (PITTA, 2016).

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura sobre os cuidados de enfermagem ao neonato
com Epidermélise Bolhosa, cuja pesquisa;-baseou-se em: consultas de artigos cientificos, seguindo
a defini¢do dos objetivos, dos critérios para a selecdo dos artigos, coleta dos mesmos, definicdo dos

resultados e discussao.

Arevisdo integrativa da literatura tem por finalidade reunir e resumir o conhecimento cientifico
produzido sobre o tema estudado, permitindo, assim: buscas, avaliagdes e sistematizacdes para
evidéncias disponiveis, contribuindo com o desenvolvimento do conhecimento na tematica discutida:
(FURASTE, 2011).

Para a elaboracao da questdo de pesquisa, “Quais as recomendagdes cientificas acerca dos
cuidados de enfermagem ao neonato com Epidermolise Bolhosa?”, utilizou-se a estratégia PICo,
— com “P” correspondendo a populagdao (neonatos); “I” a intervengao (epidermolisebolhosa); “C”
a comparagao (ndo se aplica, pois esse nao ¢ um estudo comparativo) e “O” correspondendo ao

desfecho (cuidados de enfermagem) (Quadro 01).

Abusca de dados aconteceu no periodo de margo a abril de 2021 nas bases de dados eletronicas
LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satude), BDEnf (Base de Dados
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de Enfermagem) e MEDLINE (Sistema Online de Busca e Andlise de Literatura Médica) via BVS
(Biblioteca Virtual em Saude), PubMed (U. S. National Library of Medicine), IBECS (Indice
Bibliogrdfico Espariol en Ciencias de la Salud) e CINAHL (Cumulative Index To Nursing And Allied
Health).

Quadro 01 — Elementos da estratégia PICo e descritores (Mesh e Decs) e palavras-chave. Teresina (PI), 2021.

ELEMENTOS MeSH Entre Termos DeCS Palavras-chave
Infants, Newborn
Newborn Infant
Neonato
. Newborn Infants
P - Populacao Neonatos
Infant, newborn Newborns ) )
Neonatos Recém-nascido | Crianga recém-
Newborn .
nascida
Neonate
Neonates
I - Intervencao . 1 1
. o . . Epidermdlise Acantolise
Epidermolise Epidermolysisbullosa
bolhosa bolhosa
bolhosa
C - Comparacio - - - -
Assisténcia de
O - Desfecho
. ) . enfermagem
Cuidados de Nursingcare Cuidados de i
Atendimento de
enfermagem enfermagem
enfermagem

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.

Conforme o quadro 01, para selecdo dos artigos cientificos, foram utilizados descritores
controlados selecionados nos DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) para busca nas bases de
dados disponiveis na BVS e MeSh (Medical SubjectHeadings) para busca no PubMed e CINAHL.
Foram utilizados os operadores booleanos “AND” e “OR” para realizar as combinacdes entre os

descritores e palavras-chaves/entre termos que originaram a estratégia de busca (QUADRO 02).
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Quadro 02 - Estratégias de busca utilizadas nas bases de dados e MEDLINE. Teresina (PI), 2021.

Base de dados Estratégia de busca
BVS (“recem nascidos” OR “neonatos” OR “crianca recém nascida”) AND
MEDLINE (“EpidermoliseBolhosa” OR “Acantolisebolhosa”) AND (“cuidados de
IBECS enfermagem” OR” assisténcia de enfermagem” OR” atendimento de
LILACS enfermagem’)
((((((((((infant, newborn) OR Infants, Newborn) OR Newborn Infant) OR
Newborn Infants) OR Newborns) OR Newborn) OR Neonate) OR Neonates)))
PUBMED AND ((Epidermolysis Bullosa) OR Acantholysis Bullosa)) AND (((Nursing
Care) OR Care, Nursing) OR Management, Nursing Care) OR Nursing Care
Management)
CINAHL newborns OR neonates OR newborn child AND Bullous epidermolysis OR
Bullous acantholysis AND nursing care OR nursing care OR nursing care

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.

Os critérios de inclusdo das publicagdes cientificas foram: estudos primdrios nacionais e

internacionais de artigos originais publicados de forma completa em periddicos disponiveis na integra

nas bases de dados selecionadas. Nao foram aplicados filtros para o periodo de publicagdo dos artigos.

Foram excluidos estudos de revisdes tradicionais de literatura, revisdes sistematicas, editoriais, cartas

ao leitor, teses, estudo de caso ¢ dissertagoes.

Na busca inicial, 143 artigos foram encontrados, sendo 24 na base de dados LILACS, 103
na MEDLINE, 01 no IBECS e 15 no CINAHL. Por meio da leitura dos titulos e resumos, 02 artigos

foram excluidos por duplicata, apds leitura dos estudos na integra, 108 artigos foram excluidos porque

estavam fora da tematica e/ou ndo atendiam os outros critérios de inclusdo e 29 artigos de estudo

de caso. Portanto, foram incluidos na revisao integrativa 04 artigos. Esta revisdo foi sistematizada,

seguindo as recomendagodes do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and MetaAnalyses

— PRISMA. O processo completo pode ser visualizado no fluxograma da Figura 01.
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Figura 01 - Fluxograma relacionado ao processo de busca e seleg@o dos estudos. Teresina, PI, Brasil, 2021.
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Efetuou-seacategorizacao dos estudos que compuseramaamostra, deacordocomaclassificagao
de qualidade das evidéncias, classificada em VII niveis: Niveis de Evidéncia (NE) I, as evidéncias sdo
provenientes de revisao sistematica ou metanalise de ensaios clinicos randomizados controlados ou
oriundos de diretrizes clinicas baseadas em revisdes sistematicas de ensaios clinicos randomizados
controlados; NE II, evidéncias derivadas de pelo menos um ensaio clinico randomizado controlado
bem delineado; NE III, evidéncias obtidas de ensaios clinicos bem delineados sem randomizac¢ao; NE
IV, evidéncias provenientes de estudos de coorte e de caso controle bem delineados; NE V, evidéncias
originarias de revisao sistematica de estudos descritivos e qualitativos; NE VI, evidéncias derivadas
de um unico estudo descritivo ou qualitativo; NE VII, evidéncias oriundas de opinido de autoridades
e/ou relatorio de comités de especialistas (MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT, 2005).

Os estudos identificados por meio da busca nas bases de dados foram avaliados conforme o
titulo e o resumo, identificando-se aqueles pertinentes ao tema. Os estudos pré-selecionados foram
analisados na integra, de forma independente, por quatro pesquisadores do estudo. Para extragdo dos
dados dos artigos, foi utilizado um instrumento em formato de planilha contendo as informagoes:
titulo, autores, periddico, ano e pais de publicacdo, objetivos da pesquisa, desenho metodologico,
principais resultados e conclusdo. Os resultados foram analisados a partir de categorias tematicas que

foram definidas apds a leitura e interpretagao criteriosa de cada artigo encontrado conforme objetivo

do estudo.
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RESULTADOS

A amostra desta revisdo foi composta por quatro estudos organizados a partir da defini¢do das
informagdes a serem extraidas das publicacdes selecionadas. A esséncia da revisdo integrativa € a
categorizacdo dos estudos. Nesse sentido, foi apresentado os resultados e a discussao das informagdes
de forma descritiva e por meio da construcdo de um quadro sinoptico, contendo o titulo do estudo,
autor, ano de publicacdo, bases de dados, tipo de estudo e resultados (QUADRO 03).

A andlise dos artigos evidenciou que todos foram oriundos de trés periddicos nacionais € um
internacional, sendo trés publicados em portugués e um em inglés. Das bases de dados pesquisadas, a
PUBMED foi a que apresentou o maior nimero de estudos, com dois artigos, seguido pela LILACS
e CINAHL, cada qual com um. Em relacdo ao ano de publicag¢do, foram identificados um artigo
para cada ano de 2003, 2004, 2014 e 2019, respectivamente. Em relagdo ao pais, um estudo era
multicéntrico (envolvendo paises europeus, América Latina, América do Norte e América do Sul), os

demais um na Franga, Brasil e EUA, respectivamente.

De acordo com a classificagdo metodologica e nivel de evidéncia (NE), dois artigos eram
descritivos (NE V), um estudo randomizado controlado duplo cego (NE II) e um relato de experiéncia.
(NE VII).

Salienta-se que, apos a leitura dos artigos selecionados, foi possivel categoriza-los em

“Cuidados com a nutri¢do”, “Curativos das Lesoes Cutaneas™ e “Cuidados Gerais da Enfermagem”.

Quadro 03 -Caracteristicas gerais dos artigos selecionados quanto ao autor, ano, titulo, tipo de estudo, nivel de

evidéncia e resultados. Teresina (PI), 2021

NIVEL
AUTOR/ TIPO
TITULO DE RESULTADOS
ANO DE ESTUDO
EVIDENCIA
Os principais cuidados de enfermagem
) ] ao neonato com epidermolise bolhosa
Epidermolise ~
sdo: controlar temperatura corporal ¢ da
ampoular. . -
Ponce, A.C et ] incubadora; manter nutri¢ao adequada;
Cuidados de Estudo N .
al., 2003 o \Y tratar lesdes; controlar sinais vitais; educar
enfermagem descritivo ) . )
pais e familiares quanto aos cuidados com
neonatal , . . .
o recém-nascido e registrar cuidados de
enfermagem.
Epidermolise A equipe de enfermagem ¢ responsavel pelas
Barbara A. bolhosa: o técnicas de diagnostico adequadas, cuidado
studo . ~
Gannon, RN | Fisiopatologia e Sttt . de suporte e prevengao de complicagdes,
etal., 2004 Cuidados de eseriive tratamento, curativos, apoio familiar e
enfermagem acompanhamento.
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Recomendagoes Os principais topicos tratados
de consenso compreenderam: Abordagem
multicéntrico multidisciplinar para pacientes com EB,
Hachem, M.E para cuidados .cuidados com .a pele global, incluindo .
com Relato de cuidados com feridas, tratamento de coceira
etal 2014 . Vil . .
apele na experiéncia e dor, diagnostico precoce do carcinoma
epidermolise espinocelular. Educagao terapéutica do
bolhosa paciente, cuidado com a carga da doenga e
hereditaria continuidade do cuidado.
Estudo de fase 3
do Oleogel-S10
“Facilidade”
Estudo
para ] )
o . . randomizado O estudo testou a eficacia do Oleogel-S10 no
Kridin, J.S. et epidermolise II .
controlado, tratamento de lesoes de EB.
al., 2019 bolhosa: du]
desenho e PO Ceg0
justificativa do
estudo
Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.
DISCUSSAO

Ap6s a leitura minuciosa e analise criteriosa dos conteudos dos artigos selecionados para o
estudo, foi possivel identificar trés nucleos tematicos: “Cuidados com a nutri¢do”, “Curativos Das

)

Lesoes Cutdaneas” e “Cuidados Gerais da Enfermagem”.

O aleitamento materno (AM) ¢ considerado uma estratégia muito nutritiva, por ser capaz
de suprir todas as necessidades alimentares da crianca no decorrer dos seis primeiros meses de
vida. Contém acucar, gorduras, sais minerais € vitaminas essenciais ao desenvolvimento da crianca.
ApoOs esse periodo, permanece como valioso suplemento proteico a dieta infantil (MARGOTTI,
MARGOTTI, 2018).

Desse modo, a enfermeira deve encorajar a amamentacao, sendo indicada para recém-nascidos
menos afetados com EB. Entretanto, a mae deve ter conhecimentos sobre a patologia e técnicas de
cuidado com a amamentac¢ao do bebé, como a aplicagdo de parafina na mama antes do processo de
amamentagdo, assim como no rosto ¢ labios do recém-nascido, visando o cuidado de minimizar o
atrito com os seios (PONCE et al., 2003; HACHEM, et al., 2014).

Os autores vao de encontro com suas colocacdes, com relacdo aos cuidados associados ao
uso de mamadeiras, que devem ser atenuadas com agua fervida ou morna e devem possuir os seus
orificios ampliados para melhorar a succdo. Além de estabelecer o posicionamento adequado com

a elevagdo a 30° do decubito dorsal com intuito de minimizar o refluxo gastresofagico e possivel
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aspira¢do (PONCE et al., 2003; BARBARA et al., 2004; HACHEM et al., 2014).

Também ¢ indicado a utilizagdo de bicos com lubrificante, além da alternativa de utilizacao
do alimentador Haberman, que consiste em uma mamadeira que possui um bico mais longo e fino,
de silicone ultramacio, cuja ponta tem uma valvula com um pequeno furo que se abre quando o bebé
faz a mais leve compressao para se alimentar, e se fecha quando ele faz uma pausa, de forma que nao
sufoque com o seu leite extraido. Essa pode ser uma alternativa viavel, pois requer apenas uma suc¢ao

fraca para entregar uma quantidade substancial de liquido (BARBARA et al., 2004).

Na ocorréncia da impossibilidade de mamar com leite materno, é importante que o alimento
permaneca em temperatura ambiente. Caso necessario a utilizagdo da sonda nasogastrica, utilizar a
fita hipoalergénica para fixa-la (PONCE et al., 2003; HACHEM et al., 2014).

A desnutri¢do engloba caracteristicas patologicas por conta da falta de energia e proteina,
atingindo principalmente criangas, e sdo maximizadas por infec¢des decorrentes. A EB aumenta os
niveis de desnutri¢do, pois a alimentacao ¢ afetada decorrente das possiveis lesdes bucais e com isso
ocorre a perda de proteinas. Por conta disso, em muitos casos se faz necessaria uma alimentacao
pastosa com adi¢do de nutrientes indispensaveis para o desenvolvimento da crianca (BRANCO et al.,
2009).

Hachem et al. (2014) corroboram sobre a necessidade da suplementacao, ao afirmar que para a
alimentacao oral de neonatos desnutridos com EB ¢ importante adicionar suplementos com alimentos
ricos em ferro, vitaminas e proteinas, pois aumentando as calorias e proteinas, melhora o estado

nutricional e facilita a cicatrizagdo de feridas.

Curativo ou cobertura ¢ caracterizado como uma opgao de tratamento que consiste na limpeza
e aplicagdo de material sobre uma lesdo para sua prote¢do, absor¢ao e drenagem. O curativo adequado
varia de acordo com o desenvolvimento da lesdo e a procedéncia do produto utilizado varia de acordo
com o tipo do tecido que se encontra a lesdo, a profundidade, a quantidade de exsudato e da indicagao
de sinais de infec¢do da regido. A partir disso, € essencial aplicar um produto que possibilite um
ambiente adequado para a cicatrizacdo, que seja de facil aplicacdo, adaptagdo e remocao, apresente
meios de protecao contra a penetragdo de bactérias, além de promover conforto ao paciente e evitar
trocas frequentes (SANTOS et al., 2014).

Deste modo, Hachem et al. (2014) relatam que para as regides do corpo com dobras sao
indicados os curativos mais flexiveis, pois tém a capacidade de se adaptar a diferentes locais da pele.
Os curativos indicados sdo com bordas macias como o Mepilex® (uma cobertura de espuma com
borda composta por 5 camadas), Alleyvn® (curativo ndo-adesivo hidrofilico a base de poliuretano e
polietilenoglicol (PEG), composto por uma estrutura tri-laminada, altamente absorvente). Entretanto,
0s mesmos podem ser muito pegajosos e, portanto, requerem uma camada de contato primaria para
proteger a pele fragil. Feridas com forte exsudagdo necessitam de curativos caracteristicos, sendo
curativos de hidrofibra que auxiliam a cicatrizacdo de feridas como a Aquacel® (curativo estéril,

macio, composto por carboximetilcelulose sodica e prata; cobertura super absorvente) ou espuma de
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silicone macia com superabsorventes (por exemplo, Cutimed® Siltec, BSNmedical).

Em relagdo ao tratamento das bolhas, para Barbara et al. (2004), apos a formagao das mesmas
¢ necessario focar na cicatrizagdo das feridas, utilizando curativos estéreis nas areas afetadas. O
mepitel consiste de uma camada de contato suave de dupla face que diminui a dor, a gaze impregnada
com vaselina ¢ uma compressa neutra impregnada em gaze, permeavel ao ar e ao exsudado. O exu-
dry € um curativo projetado para cobrir a ferida com redugdo do atrito com o meio externo, fixada a
area e coberto por uma gaze tubular presa a si mesma com papel fita. Ressaltando que a fita adesiva

nao pode ser aplicada diretamente na pele de uma criangca com EB.

Oleogel-S10 é um gel cicatrizante contendo extrato seco de Cortex de bétulas (casca de bétula)
- também conhecido como extrato de triterpeno. O gel contém 90% de 6leo de girassol e 10% de
extrato seco da casca de vidoeiro, da qual a maioria ¢ betulina (72-88%). Além de outras substancias
marcadoras ativas como o acido betulinico, lupeol, acido oleanodlico e eritrodiol. O extrato seco da
casca de bétula tem propriedades galénicas que fazem com que os 6leos gelifiquem, formando géis

viscoelasticos semi-soélidos com propriedades tixotropicas (KRIDIN et al., 2019).

Kridin et al.;-(2019) utilizaram Oleogel-S10 em seu estudo. A pesquisa utilizou dois grupos de
estudo, no qual um foi utilizado um placebo de 6leo de girassol formulado e o outro um Oleogel-S10
com o intuito de avaliar a eficacia do composto de Oleogel-S10 no tratamento de cicatriza¢do de EB.
A aplicacdo do Oleogel-S10 ocorreu topicamente na fissura e simultaneamente a troca de curativos
ndo adesivos. As informagdes de estudos pré-clinicos e clinicos apresentaram eficiéncia e seguranga
dentro do espaco de utilizagdo da dosagem. Acredita-se que Oleogel-S10 pode apresentar uma resposta
positiva em decorréncia das suas propriedades anti-inflamatorias. O desfecho primario do estudo
relata que a utilizagao de Oleogel-S10 em pacientes com EB diminui o prurido e, consequentemente,

minimiza a carga viral da ferida.

O uso de pele artificial como a Apligraf, que consiste em uma cobertura bioldgica constituida
a partir do colageno bovino e de células derivadas de prepucios de recém-nascidos humanos, pode ser
utilizado quando aplicado em areas abertas da pele que ndo cicatrizam. Esses produtos promovem a

reepitelizagdo e sdo trocados semanalmente (BARBARA et al., 2004).

Para a eficacia do curativo e evitar o surgimento de edemas, € necessario respeitar a circulacao
venosa na aplicagdo das bandagens e colocar gazes com vaselina estéril nas regides atingidas,
incluindo os espagos entre os dedos das maos e pés ¢ na palma da mao. Também ¢ importante realizar
a aplicacao de vaselina estéril nas bandagens aproximadamente a cada trés horas, trocar a fralda
conforme higienizacao prévia da regido perineal com gaze vaselinada e trocar o dectbito a cada duas

horas ou conforme a necessidade, condicionando a unidade (PONCE et al., 2003).

Os cuidados gerais da equipe de enfermagem com a pele do recém-nascido mantidos nas
Unidades de Terapia Intensivas Neonatais incluem a estabilizacdo da temperatura e umidade do
ambiente por meio de incubadoras, posicionamento, cuidados nutricionais, higiene, lubrificacdo com

6leos emolientes, utilizagcdo de solugdes cutineas para antissepsia, entre outros (FERNANDES et al.,
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2011).

A assisténcia da equipe de enfermagem aos neonatos com epidermolise bolhosa resulta em um
cuidado minucioso e singular, relacionado a cura das lesdes, minimizagao do risco de complicagdes
e elevacdo do bem-estar do paciente. E importante que ocorra a mudanca de fralda de acordo com a
higienizacao prévia da regido perineal com gaze vaselina, mudanga de posi¢ao no espago de tempo
de duas horas ou de acordo com a necessidade (PONCE et al., 2003; BARBARA et al., 2004).

A crianga deve estar em uma incubadora iluminada, se necessario, ¢ a cada quatro horas ¢
preciso verificar a temperatura, minimizar o manuseio do recém-nascido e, quando manusear, utilizar
lubrificante nas maos, levantando-o com uma mao sob as naddegas ¢ a outras atras da cabeca. Realizar
um banho de imersdo uma vez ao dia com permanganato de potassio com técnica asséptica, realizar
exercicios de flexao, extensao e rotagdo dos membros durante o banho diario (PONCE et al., 2003;
BARBARA et al., 2004).

As roupas utilizadas devem ser de tecido macio e facil de remover, se necessario utilizar
colchdo de dgua ou de ar com leng¢ois macios também pode, lubrificacdo da pele com vaselina branca
ou pomada Aquaphor ajuda a reduzir atrito. Os cuidados também sdo importantes na realizagdo de
exames € com o0 manejo do cordao umbilical que deve ser preso com uma ligadura (BARBARA et al.,
2004; HACHEM, et al., 2014).

A EB pode ser diagnosticada no pré-natal tanto por amostras de pele e por diagnostico. A
abordagem baseada em DNA oferece as familias um diagnoéstico precoce (12-15 semanas de gestagao)
diagnostico de tipo de pele (17-21 semanas). O método de amostragem de pele para o diagndstico
envolve a fetoscopia, um procedimento invasivo em que um endoscopio € inserido através do
abdomen da mae na cavidade amnio6tica. Amostras de pele sao obtidas do feto e sdo examinados por
microscopia optica e eletronica, imunohistoquimica e bioquimica. O teste de diagnostico baseado
em DNA envolve a extracao de DNA de vilosidades coridnicas e células do liquido amnidtico. Estes

procedimentos pode ser realizados logo nas 9-11 semanas de gestagdo (BARBARA et al., 2004).

A educacdo em saude € um instrumento utilizado para trazer melhoria nas condigdes de saude,
levando a habitos de costumes positivos. Assim, as agdes educativas sao fundamentais na assisténcia,
sendo atividades que devem ser organizadas e sistematizadas. Elas tornam possivel a constru¢io de
conhecimento, levam a melhoria da qualidade de vida e a redugdo de problemas ocasionados por
doengas. As acdes educativas envolvem tanto profissionais quanto usuarios, sendo o enfermeiro o

profissional a realizar essas agdes no cotidiano de sua pratica (BRUSAMARELLO, 2018).

Apartir disso, Ponce et al. (2003) descrevem a importancia da educagdo em satide no tratamento
da EB, no qual a equipe de enfermagem ¢ responsavel para incluir a familia da crianga no processo de
diagndstico e tratamento, com o intuito de criar lagos afetivos, confianga, esclarecimento de dividas
dos pais sobre a patologia, ensinar sobre os cuidados com a higiene diaria, alimentacdo, posi¢do do

bebé e tratamento das bolhas. Além do suporte emocional, comunica¢do e escuta humanizada.

Em relagdo a dor, ¢ necessario mapear os diferentes tipos de dor e a avaliagdo da eficacia do
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tratamento, visto que a escolha do tratamento farmacologico varia de acordo com a idade do paciente,
tipo e intensidade da dor e procedimentos realizados. Ente os medicamentos de controle da dor sao
citados os anestésicos topicos (xilocaina, lidocaina-prilocaina) utilizados no cuidado de bolhas ou
feridas tensas e dolorosas e punc¢do venosa, os opioides (de codeina a oxicodona e morfina) sdo

indicados em dores mais intensas e procedimentos mais invasivos (HACHEM et al., 2014).

CONCLUSAO

O presente estudo possibilitou identificar a relevancia do profissional de enfermagem no
processo do cuidado ao neonato com epidermolise bolhosa. Observou-se que os conhecimentos e
técnicas obtidos sdo atribuicdes necessarias para orientar, intervir, prevenir apoiar € promover a
educagdo em saude para os pais. Ressaltando que a assisténcia da enfermagem tem principal foco
nos cuidados relacionados a prevencao dos riscos de formagdo de bolhas, cicatrizagdo das lesdes,
controle da dor, suporte nutricional, dentre outros. Além de utilizar a escuta sensivel, comunicacao
humanizada e o esclarecimento de duvidas como uma ferramenta efetiva na manutengao e tratamento

da patologia.

Dessa forma, esta dentro das habilidades do enfermeiro realizar cuidados assistenciais
fundamentados em estudos cientificos especificos para cada caso, além de visualizar cada paciente de

forma singular, oferecendo qualidade de vida ao neonato e a sua rede de apoio.

As limitagdes desta pesquisa estdo relacionadas a escassez de artigos relacionados ao tema
especifico. Sendo assim, novos estudos voltados para este tema devem ser desenvolvidos, para
que assim a equipe de enfermagem elabore estratégias assistenciais para melhor atender e explorar
melhores técnicas de cuidado para o neonato portador da epidermolise bolhosa baseadas em evidéncias
cientificas.
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