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Resumo

Objetivo: Analisar a produgdo cientifica referente as agdes/Intervencbes de Enfermagem no ambiente
hospitalar relacionadas ao cuidado com criangas e adolescentes com epidermolise bolhosa.

Métodos: Revisao sistematica, cuja busca se deu nas bases Cinahl, MEDLINE®/PubMed®, SCOPUS, LILACS
e SciELO, realizada no periodo de setembro de 2020 a janeiro de 2021. Para a busca, foram utilizados os
descritores “epidermalise bolhosa” AND “crianca” AND “adolescente” AND “enfermagem”, nas bases Lilacs
e SCiELO, e “epidermolysis bullosa” AND “children” AND “adolescent’ AND, “nursing” nas demais bases em
inglés.

Resultados: Houve maior registro de artigos publicados com base na pergunta norteadora tendo como pais de
origem os Estados Unidos (22%). A maioria da classificagao era no nivel VI (44%) da evidéncia cientifica. Ainda,
86% dos estudos envolveram pesquisas para o plano de cuidados. As evidéncias encontradas decorreram de
opinides de especialistas, estudos de casos e consenso. Os fatores de cuidados mais citados foram planos
de cuidados voltados a pele; troca de fraldas; cuidados com as roupas e uso de coberturas antiaderentes.

Concluséo: As pesquisas reportaram dificuldades quanto & disponibilidade de materiais, tratamento e
profissionais especializados, além das limitagdes dos conhecimentos na pratica clinica voltada as caracteristicas
da epidermdlise bolhosa. Dentre os cuidados, houve destague para informagdo sobre a complexidade e as
caracteristicas da ferida como forma de antecipar as estratégias de cuidado.

Abstract

Objective: To analyze the scientific production regarding actions/Nursing Interventions in hospital environments
related to the care of children and adolescents with epidermolysis bullosa.

Methods: This is a systematic review, which was searched in the CINAHL, MEDLINE®/PubMed®, Scopus, LILACS
and SciELO databases, carried out from September 2020 to January 2021. For the search, the descriptors
“epidermdlise bolhosa” AND “crianga” AND “adolescente” AND “enfermagem” were used, in Portuguese,
in the LILACS and SciELO databases, and “epidermolysis bullosa” AND “children” AND “adolescent” AND
“nursing” in the other databases.

Results: There was a greater number of articles published based on the guiding question having the United
States as the country of origin (22%). Most of the classification was at level VI (44%) of scientific evidence.
Still, 86% of studies involved research for the care plan. The evidence found resulted from expert opinions,
case studies and consensus. The most cited care factors were skin care plans, diaper changing, clothing care
and non-stick coating use.

Conclusion: The surveys reported difficulties regarding the availability of materials, treatment and specialized
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professionals, in addition to limitations of knowledge in clinical practice focused on the characteristics of epidermolysis bullosa. Among the care, there was
emphasis on information about the wound complexity and characteristics as a way of anticipating care strategies.

Resumen

Objetivo: Analizar la produccion cientifica referente a las acciones/intervenciones de enfermeria en el ambiente hospitalario relacionadas con el cuidado a
nifios y adolescentes con epidermdlisis ampollosa.

Métodos: Revision sistematica, cuya blsqueda se realizo en las bases Cinahl, MEDLINE®/PubMed®, SCOPUS, LILACS y SciELO, realizada en el periodo
de septiembre de 2020 a enero de 2021. Para la bisqueda se utilizaron los descriptores “epidermdlisis ampollosa” AND “nifio” AND “adolescente” AND
“enfermeria”, en las bases Lilacs y SciELO, y “epidermolysis bullosa” AND “children” AND “adolescent” AND, “nursing” en las demds bases en inglés.

Resultados: Con base en la pregunta orientadora, hubo un mayor registro de articulos publicados que tenian como pais de origen Estados Unidos (22 %).
La mayoria de la clasificacion era de nivel VI (44 %) de la evidencia cientifica. Ademas, el 86 % de los estudios incluyeron investigaciones en el plano de los
cuidados. Las evidencias encontradas derivaban de opiniones de especialistas, estudios de casos y consenso. Los factores de cuidados mas citados fueron
planos de cuidados orientados a la piel, cambio de pafiales, cuidados con la ropa y uso de coberturas antiadherentes.

Conclusion: Las investigaciones indicaron dificultades en cuanto a la disponibilidad de material, tratamiento y profesionales especializados, ademas de
las limitaciones de conocimientos en la practica clinica orientada hacia las caracteristicas de la epidermdlisis ampollosa. Entre los cuidados, se destaco la

informacion sobre la complejidad y las caracteristicas de la herida como forma de anticipar las estrategias de cuidado.

Introducao

“Epidermdlise bolhosa” é o nome dado a um grupo
de genodermatose, sendo clinicamente classificada
em quatro subtipos geneticamente diferentes: here-
ditdria, ndo contagiosa, rara e cronica e sem cura.
Suas caracteristicas sio: formacoes de bolhas; mu-
tagdo em proteinas estruturais epiteliais acarretando
fragilidade a pele; e rupturas, com grande variabili-
dade genética.? Considerando tais caracteristicas,
existem aproximadamente 500 mil pacientes com
epidermdlise bolhosa em todo o mundo, em sua
maioria criancas.®

De acordo com estimativas da Dystrophic
Epidermolysis  Bullosa ~ Research — Association  of
America (Debra of America), a incidéncia de epi-
dermdlise bolhosa ¢ de aproximadamente 19,57
casos por milhdo de nascidos vivos.”) No Brasil,
estima-se que existam aproximadamente 1.600
pessoas com epidermdlise bolhosa, em sua maioria
criancas e adolescentes.V)

Apesar da relevancia significativa desse proble-
ma, o manejo dos cuidados da epidermdlise bolhosa
¢ um desafio diante dos cuidados de enfermagem,
devido a complexidade e a variedade de suas ma-
nifestagdes. Além do mais, a imaturidade da pele
do recém-nascido com epidermélise bolhosa exige
cuidados especializados, pois sua fragilidade provo-
ca a ruptura da pele, com formagio de bolhas ao
minimo atrito. A epiderme se rompe por conta do
aumento da temperatura espontinea, causando bo-
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lhas que podem variar de leve a grave, conforme o
subtipo de epidermélise bolhosa.”

A pele sauddvel contém uma camada de protei-
nas, denominada coldgeno, capaz de manté-la in-
tegra e a qual ¢ responsdvel pela unido das células
da camada mais superficial da pele com a camada
mais interna, proporcionando resisténcia e tendo
uma fungio protetora. Nas pessoas diagnosticadas
com epidermolise bolhosa, esse coldgeno é ausente
ou estd alterado, ocasionando ruptura e formacgio
de bolhas na pele.!>®

Destarte, a principal caracteristica de epidermé-
lise bolhosa é o surgimento de lesdes cronicas na
pele que, em geral, sdo pequenas, numerosas, dolo-
rosas, desconfortdveis e com exsudato. Os subtipos
de naturezas mais graves da epidermdlise bolhosa
provocam sofrimento fisico e emocional a crianca
e ao adolescente. Estdo frequentemente interliga-
dos com o envolvimento cutineo da lesao e podem
lesionar olhos, nariz, mucosa oral, denticao, tratos
gastrintestinais e geniturindrio e sistema musculoes-
quelético, além de causar desequilibrios metabdli-
cos, como desnutricio e anemia.?

Por isso, a qualidade de vida das criangas e dos
adolescentes ¢ afetada pela epidermdlise bolhosa,
carecendo de uma assisténcia integrada, especiali-
zada e individualizada nos cuidados de satde, so-
bretudo do profissional enfermeiro. Sao grandes
os desafios diante das Intervengoes de Enfermagem
(IEs), como variabilidade do plano de cuidado, ges-
tao individualizada; e disponibilidade de produtos



especificos, que geralmente tém alto custo para o
orcamento da familia e os hospitais; conhecimento
especificos sobre a complexidade da doenca e cuida-
dos especializados com a lesao.”®

O enfermeiro possui conduta relevante, uma vez
que participa de forma integral dos cuidados com a
sadde desses pacientes, seja para controle e alivio da
dor; observacio dos sinais clinicos; manuseio; realiza-
¢ao de curativos; mudanca de decibito e reducio do
prurido, como para orientagio quanto aos cuidados
com a lesdo; alimentagdo e prevengao de complica-
¢oes, com planejamento assistencial da enfermagem e
instrugao dos cuidados as familias/cuidadores.?

O cuidado dessas criangas e adolescentes em pe-
riodo pandémico deve ser cauteloso, redobrando as
medidas de prevencio e protegio, tendo em vista sua
suscetibilidade aos agravos. Pesquisas apontam que o
coronavirus da sindrome respiratéria aguda grave 2
(SARS-CoV-2) entra nas células hospedeiras usando
a proteina spike para se ligar ao receptor celular da
enzima conversora de angiotensina (ECA), o qual é
manifestado nos capilares da pele, na camada basal
de queratindcitos, nas glindulas écrinas, na mucosa
e no epitélio nasal, o que aumenta a vulnerabilidade
dessas criancas e adolescentes ao virus.*1?

O cendrio pandémico é desafiador, tanto para
a familia/crianga-adolescente, quanto para os pro-
fissionais da enfermagem, devido a grande com-
plexidade do cuidado, aliado as limitacoes que a
pandemia gerou, como isolamento e dificuldade de
acesso aos hospitais, havendo caréncia de cuidados
holisticos e especializados.""?

Dessa forma, para que esse cuidado possa se
fundamentar em bases sélidas, é imprescindivel o
desenvolvimento de pesquisas com vistas a busca de
evidéncias, mas ainda sao escassos estudos na lite-
ratura cientifica e relacionados as IEs no ambiente
hospitalar direcionadas aos cuidados com as crian-
cas e adolescentes com epidermélise bolhosa.?

Desse modo, a fim de viabilizar, de forma clara
e explicita, evidéncias sobre cuidados de enferma-
gem com criangas e adolescentes com epidermdlise
bolhosa, emergiu o seguinte questionamento: o que
vem sendo produzido sobre as agdes/IEs no ambien-
te hospitalar relacionadas aos cuidados de criangas e
adolescentes com epidermolise bolhosa?
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Para responder essa questdo, objetivou-se ana-
lisar a producio cientifica referente as a¢oes/IEs no
ambiente hospitalar relacionadas ao cuidado com
criangas e adolescentes com epidermdlise bolhosa.

Métodos

Revisao sistemdtica da literatura, construida com
base nos Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses (PRISMA)."> Para a
elaboragao da questao de pesquisa, seguiram-se as
recomendagoes do Instituto Joanna Briggs, utilizan-
do-se a estratégia PICo, sendo P para populagio,
I para intervengao e Co para contexto, para a for-
mulagio da pergunta da revisao, na qual P corres-
pondeu a criangas e adolescentes com epidermdlise
bolhosa; I 4 agao/IE e Co ao contexto hospitalar. A
partir disso, formulou-se a seguinte questdo: Quais
sao as agoes/IEs no cuidado com a crianga e ado-
lescente com epidermdlise bolhosa no periodo de
hospitalizagao? Foi utilizado o Portal de Periédicos
da Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal
de Ensino Superior (Capes) para acessar as seguin-
tes bases de dados: Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE?®), Cumulative Index to Nursing & Allied
Health Literature (Cinahl), PubMed®, Scientific
Electronic Library Online (SCELO) e Scopus.

A busca dos artigos foi realizada entre setembro
de 2020 e janeiro de 2021, seguindo-se as demais
fases da pesquisa. Foram utilizados os descritores
indexados no Descritores em Ciéncias da Sadde
(DeCS) e no Medical Subject Headings (MeSH) em
portugués e inglés, combinados por meio do opera-
dor booleano AND: “epidermdlise bolhosa” AND
“crianga” AND “adolescente” AND “enfermagem”,
na base Lilacs e SCiELO, e “epidermolysis bullosa”
AND “children” AND “adolescent” AND “nursing’,
nas demais bases para o inglés. Para a selecao das pu-
blicagdes, foram estabelecidos os seguintes critérios
de inclusao: artigos completos; publicados no perio-
do de 2010 a 2020; nos idiomas portugués, inglés
e espanhol; que abordassem a temdtica da questio
norteadora; com descricio de agoes/IEs aplicdveis
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durante assisténcia hospitalar. Foram removidas as
citagoes duplicadas manualmente. Foram excluidos
artigos de reflexdo, resenhas, monografias, teses,
anais de congresso e estudos incipientes.

Os artigos foram avaliados por dois revisores
de forma independentes, os quais, leram o titu-
lo e o resumo, seguindo os critérios de inclusao.
Posteriormente, os artigos selecionados foram lidos
na integra. Em caso de discordincia ou duvida, um
terceiro revisor foi contactado para esclarecimento.

Foi construida pelo autor principal uma plani-
lha eletronica contemplando os seguintes itens: ano
de publicagio, periddico, autor, titulo do artigo, de-
lineamento da pesquisa, pais, principais resultados
e Nivel de Evidéncia. Posteriormente, esses itens
foram discutidos de acordo com o referencial tedri-
co das necessidades humanas bdsicas de Wanda de
Aguiar Horta, considerando os trés niveis de vida
(psicobiolégicas, psicossociais e psicoespirituais),
no intuito de estruturar as necessidades afetadas no
cuidado ao bindmio mae-filho. Em relagio ao Nivel
de Evidéncia, foi empregado, para avaliagio, um
sistema de classificagio proposto em sete niveis,"?
descrito no quadro 1.

Quadro 1. Relagdo dos Niveis de Evidéncia e suas respectivas
definigoes

Nivel | Definigao

| Evidéncias originadas de revisao sistematica ou metanalise de randomizado de

ensaios clinicos controlados; clinico diretrizes baseados em revisdes sisteméticas
ou metandlises

Il Evidéncias derivadas de pelo menos um ensaio clinico randomizado controlado
bem delineado

Il Ensaio clinico controlado sem randomizagao

v Estudo de caso-controle ou coorte

v Revisdo sistematicas de estudos descritivos e qualitativos

Vi Evidéncias derivadas de um unico estudo descritivo ou qualitativo
Vil Opinido de autoridades ou relatério de comités de especialistas

Fonte: Melnyk BM, Fineout-Overholt E. Evidence-based in nursing & healthcare: a guide to best practice.
Philadelphia: Wolters Kluwer Health; 2015.19

Resultados

Analisaram-se oito artigos. A figura 1 apresenta a
sintese dos resultados das buscas, segundo as ba-
ses de dados consultadas. A investigagao inicial nas
bases de dados utilizando os descritores e termos
MeSH somou 202 artigos, com a seguinte distri-
buicao: dois da Lilacs, sete da MEDLINE®, dez da
Cinahl, 162 da Scopus, 21 na PubMed® e nenhum
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artigo na SciELO. Destes, ao avaliar os artigos que
atendiam aos critérios de inclusio e a questao nor-
teadora, permaneceram oito estudos, sendo trés

(38%) da Scopus e cinco (63%) na PubMed”.

Pesquisa:
CINAHL; MEDLINE; SCIELO; SCOPUS; PUBMED e LILACS

!

Identificacéo

Selecdo Resultado da Busca: 202
‘_. Excluidos: 61
duplicidade
Elegibilidade Leitura de titulos e resumos: 141
Excluidos: 96
'_P Artigo de Revisao
A Néo atende ao tema
Inclusdo Leitura do texto na integra: 45
Excluidos: 37
- Propaganda;
p—) | - Material de Jornal;
- Aleméo;
- Néo atende a questao
v norteadora.

Artigos Incluidos: 8

Cinahl: Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature; MEDLINE®:
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online; SCiELO: Scientific
Electronic Library Online; Lilacs: Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Salde

Figura 1. Fluxograma dos artigos encontrados nas bases de
dados pesquisadas

Dos 202 artigos encontrados durante a busca,
apenas oito (4%) contemplaram a questdo nortea-
dora. E importante salientar que 31 (15%) deles nio
tinham relagio com a questdo norteadora do estudo;
83 (41%) nao faziam parte da temdtica; 61 (30%) es-
tavam duplicados; 13 (6%) eram revisdes integrativas;
1 (0%) estava em outro idioma e 5 (2%) eram propa-
gandas. Em relagao ao periodo de publicagao de 2010
a 2020, foram observadas oscilages em publicagoes
em alguns anos: 2010, 2013, 2016, 2017 e 2018 nao
tiveram publicagdes; houve 1 (13%) publicagao para o
ano de 2011, 2012 e 2020 cada; 2014, 2015 e 2019
tiveram duas (22%) publicagoes cada. Os estudos tive-
ram como paises de origem Estados Unidos (2; 22%),
Reino Unido, Canad4, Gales, Franca, Suica e Brasil
(15 13% para cada) publicagao cada. Em relagio a clas-
sificacio com base no Nivel de Evidéncia cientifica,
identificou-se que 4 (44%) pertenciam ao nivel VI;
2 (22%) ao VII e 2 (22%) aos niveis III e IV. Desse
modo, 7 (86%) estudos envolveram pesquisas para o
plano de cuidados e/ou instrugao educativa voltada



aos pais, aos enfermeiros/profissionais de saide e aos
pacientes, além de cuidados com a pele, como trocas
de curativos, cuidados com roupas, artigos hospitalar,
medicamentos e produtos especificos para epidermé-
lise bolhosa. Um (14%) era estudo observacional re-
lacionado aos cuidados especificos com as feridas da
epidermolise bolhosa, a exemplo de banho com 4dgua
salgada. As evidéncias encontradas decorrem de opi-
nioes de especialistas, consenso, estudo observacional,
retrospectivo e estudos e relatos de casos. Por se tratar
de uma doenga rara, niao foram encontrados estudos

Araujo BG, Dantas AM, Beserra PJ, Silva KL

experimentais ou de metodologias para o desenvolvi-
mento de novos produtos e tecnologias para aprimorar
as [Es para criancas e adolescentes com epidermdlise

bolhosa (Quadro 2).

Discussao

Os resultados fornecem um panorama das evidén-
cias sobre as principais IEs e apontam que a temdti-
ca ainda tem pouco foco de interesse para produgio

Quadro 2. Producdo cientifica acerca da tematica

Autores

Delineamento/Nivel de
evidéncia

Pais/idioma

Principais resultados

Secco et al.'¥

Relato de Caso/ VI

Brasil/ portugués

Foram encontradas as seguintes intervencoes:

- Nas dreas necroticas: cobertura simples com gaze (Rayon) estéril embebida em &cidos graxos essenciais e
hidrogel

- Analgesia no momento da troca de curativo: fentanil intermitente, paracetamol e codeina;

-Troca semanal de curativos: coberta com espuma de poliuretano e malha tubular

-Orientagdo aos pais/cuidadores quanto aos cuidados e troca de curativos das lesGes e a importancia da mudanga
de decubito a cada 4 horas

Petersen et al.” Estudo observacional, Estados Unidos/ Banhos de dgua salgada utilizando a quantidade de % a 2 xicaras de sal para uma banheira com capacidade de
retrospectivo/ lll inglés 35L de dgua (concentragdo aproximada a solugdo salina 0,09%). Houve redugdo da dor (descontinuidade do uso
de analgésicos) e redugdo do odor cutaneo e da secregdo cutanea. O tratamento pode ser recomendado para todos
0s subtipos de epidermdlise bolhosa, uma vez que nao houve diferenca estatistica significativa entre os tipos de
epidermdlise bolhosa e de todas as idades (criancas entre 2 meses e 13 anos de idade, participantes da pesquisa)
Packard et al.® Estudo de caso/ VI Estados Unidos/ Instrucdes educativas:
inglés - Evitar o0 uso de material adesivo diretamente na pele e/ou que cause o cisalhamento na pele

- Optar pelo uso da gaze com vaselina
- Trocar curativos diariamente ou conforme necessidade, utilizando preferencialmente o Mepitel®
- Limpeza com liquido t6pico, exemplo: ExSept Plus e Alcavis HDC diluido em solugdo salina

Kearney et al."®

Estudo exploratdrio indutivo/ lll

Pais de Gales/
inglés

Instrucdes direcionadas as necessidades individuais (paciente e familia):

- Apoiar a gestao de questoes de saude fisica (dor, prurido, troca de curativo e banho)

- Acesso a servigos comunitarios/domiciliares (isolamento geografico dos servigos especializados)

- Informagdes especificas da epidermdlise bolhosa e apoio psicossocial (auséncia de tempo para outras atividades
€ ruptura familiar)

- Interaco efetiva com profissionais de satde (apoio da enfermagem)

- Aconselhamento sobre beneficios e direitos (dificuldade de lidar com os pares)

Denyer et al.®®

Estudo de caso/ VI

Reino Unido/ inglés

Fatores que podem comprometer o processo de recuperagdo da pele: nutrigdo abaixo do ideal, anemia, dor, lesdes
€ bolhas frequentes

Material utilizado: gel de queratina proporcionando epitelizagdo nas margens da ferida, ocasionando reducéo de
desconforto (troca de curativos sem analgesia com opioides)

0 uso do gel proporcionou trocas de curativos mais rapidos, diminuigéo de calor, atrito e prurido

Hachem et al.?"

Consenso multicéntrico/ VIl

Franga/ inglés

Cuidados com a pele: ndo colocar o recém-nascido sistematicamente em uma incubadora e/ou evitar calor; ndo
utilizar curativo adesivo; utilizar acolchoamento espesso antes de aplicar 0 manguito para aferir a presséo arterial;
colocar roupas com poucas areas de costuras; adicionar espuma com silicone sobre as fraldas para redugéo do
atrito; banho regular, utilizando toalha com feltro suave; adicionar protegdo nos locais vulneraveis da pele (por
exemplo joelhos e cotovelos) com camadas macias de contato de silicone; atentar para atritos durante 0 manuseio
Cuidados com feridas: a escolha dos curativos varia de acordo com o tipo € o local das lesdes, para feridas
exsudativas, utilizar curativos de hidrofibra e espuma de silicone; em feridas secas, utilizar camadas de contato de
silicone macio ou hidrocoloide ndo adesivas € hidrogeis

Avaliagdo e manejo adequado da dor sdo obrigatorios

Suporte nutricional iniciado precocemente.

Calendério vacinal deve ser mantido

Pope et al.??

Estudo de consenso/ VI

Canadd/ inglés

Foi realizado um plano de cuidados para feridas com técnicas de manuseio e cuidado com o recém-nascido,
quanto a: cuidados com alimentagéo; monitorizagdo dos niveis de hemoglobina; avaliagdo dos pardmetros de

dor; controle do prurido para as atividades didrias; uso de curativos de espuma (preferencialmente, aqueles

com acolchoamento para proeminéncias 6sseas); uso de roupas sem elasticos, fraldas forradas com curativo
antiaderente ou Creme Barreira ou creme com 6xido de zinco; elaboragéo de um plano de avaliagdo, localizagdo e
tratamento para a ferida e a dor

Schlueer et al.®

Relato de Caso/ VI

Suica/ inglés

Foi realizado com um neonato o tratamento de feridas por pressdo negativa (NPWT, do inglés negative pressure
wound treatment), VAC® (KCI Medical®) com sucgéo de 75mmHg; usado continuamente por 8 semanas com
trocas semanais de curativos. Inicialmente, para descontaminagdo do local da ferida, foi utilizada solugdo de
hipoclorito (Veriforte®). Curativos de membrana de poliuretano hidrofilico (PolyMem®) combinados com um
alginogel enzimdtico (Flaminal Forte®). Para fixagdo do sistema foi utilizado curativo de filme transparente (Xtrata)
que foi trocado com auxilio de spray de remog&o de adesivo (Niltac™)

Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE03302. u



Cuidados de enfermagem com criangas e adolescentes com epidermdlise bolhosa: revisdo sistematica

cientifica nacional e internacional. Esta andlise pos-
sibilitou identificar as acoes desenvolvidas pelo en-
fermeiro no contexto hospitalar, além da participa-
¢do da familia nesse processo de cuidado, associado
a complexidade de conhecimento e das habilidades
exigidas na assisténcia a criangas e adolescentes com
epidermdlise bolhosa.

As agoes realizadas concentram-se em aspectos
da gestdo do cuidado, método de utilizagao e técni-
cas de curativos e manejo de sintomas da dor, além
das intervengoes relacionadas aos impactos psicold-
gicos e sociais. Sabendo que a prdtica de enferma-
gem deve ser orientada por um embasamento tedri-
co,?? utilizou-se a teoria das necessidades humanas
bésicas de Wanda Horta para organizar as evidén-
cias. Essa teoria engloba trés niveis de necessidades:
psicobiolégica, psicossocial e psicoespiritual.*

As necessidades psicobioldgicas englobam inter-
vengoes desafiadoras para o profissional e dizem res-
peito ao cuidado com a pele, especificamente bolhas
e lesoes. Em geral, surgem espontaneamente, sao nu-
merosas, dolorosas, desconfortdveis e extensas.1?2%-22)

Compreendendo toda a estrutura da doenga
com implicagdes nos subtipos severos e limitagoes
na qualidade de vida com auséncia de intervengoes
especificas e especializadas,"***?? os principais ob-
jetivos do tratamento s3o controlar ou eliminar os
fatores causais e proporcionar uma assisténcia dire-
cionada, para moderar ou cessar os agentes coexis-
tentes e potenciais, por meio da prevengao de in-
feccoes secundirias e promogio de um ambiente ideal
para a cicatrizagio da lesdo. Para tal, em consenso,**?
recomenda-se avaliar a localizagdo e as caracteristicas da
bolha, como lesdo com potencial risco de infecgao, exsu-
dagao e subtipo da epidermdlise bolhosa.

Dois procedimentos simples, mas considerados
fatores altamente de risco para surgir lesoes, sio as
trocas de curativos e os atritos na mobilizagio e na
troca de roupas. Comumente, é um momento trau-
mitico, e isso acarreta o surgimento de novas bolhas
e 0 aumento da dor e prurido, além de prorrogar a
cicatrizaco das lesdes.""? Visando diminuir sinais
e sintomas, a enfermagem apropria-se do momen-
to do banho desses pacientes para fazer a remogio
atraumadtica de coberturas, utilizando solu¢io sali-
na, no intuito de beneficiar a crianca e/ou adoles-
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cente na reducio da dor, contribuindo para melho-
ria da cicatriza¢ido da lesio e evitando e/ou dimi-
nuindo infec¢des e prurido.’”?? Todavia, sugere-se
que estudos com maior rigor metodolédgico sejam
desenvolvidos, com todos os subtipos de epidermé-
lise bolhosa — de leve, moderada a grave.

Enfermeiros assistenciais e pesquisadores sus-
tentam a troca de curativos durante o banho com
solugio salina, considerando os beneficios ji descri-
tos, e que o sal é um soluto acessivel e facilmente
disponivel, que pode ser adquirido por familiares. E
uma intervengao nao invasiva, que oferece reducio
de dor, melhora a adesao ao banho e diminui sinais
e sintomas de infeccio.!!”

O estudo apontou que o tratamento com so-
lugao salina pode ser recomendado para todos os
subtipos de epidermdlise bolhosa, entre 2 meses e
13 anos, de acordo com os participantes da pesqui-
sa."” Salienta-se que, apesar das limitagées devido
a amostra, os resultados mostraram diminui¢ao da
secre¢ao, do odor, do tempo de cicatrizagao, do
prurido e do uso de analgésico para o banho, com
redugio da dor.

A dor é um sintoma caracteristico da epidermé-
lise bolhosa. Sua frequéncia e intensidade costumam
ser proporcionais a gravidade da lesao. Embora mul-
tifatorial, a pele lesionada contribui significadamen-
te para o sintoma. Com isso, a enfermagem lanca
mio de produtos emolientes, hidratantes, gel a base
de queratina, curativos nao aderentes, banho com
dgua morna e salgada, e instrui as maes, por meio
do incentivo a2 amamenta¢ido materna exclusiva ou
sempre que possivel, pois o leite materno favorece
o binémio entre mae-filho, estimula a seguranca e
imunidade e oferece conforto aos neonatos. 7212220

A idade do paciente é importante na realizagio
dos cuidados com as bolhas. O neonato com epi-
dermélise bolhosa possui imaturidade imunoldgica
extrauterina e requer atengdo imediata para evitar
traumas cutineos.? Isso porque a formagao de bo-
lhas em bebés geralmente tem uma predisposicio
pelas extremidades ao redor da drea da fralda, e,
conforme o amadurecimento da idade, os bebés se
tornam méveis, necessitando de joelheiras e sapatos
macios, para evitar o cisalhamento e superaqueci-

mento térmico. 2027



Para cuidados com as bolhas, as IEs devem ser
iniciadas logo apds o nascimento, pois o reconhe-
cimento dos pais a respeito das limita¢oes da doen-
¢a na vida didria é importante, para superagao dos
desafios relacionados aos cuidados desse neonato,
que necessita de cuidado integral e continuo. Para
isso, a presenca dos pais é necessdria para o fortale-
cimento do binémio mae-filho e reducgio de rup-
turas familiares. ©!1419:28:30)

Sob a ética das interven¢oes nio medicamentosas,
hd uma mirfade de produtos que podem ser utilizados,
de acordo a especificidade e o subtipo da epidermdli-
se bolhosa. Os achados sustentam a afirmacio de que
¢ eficaz a utilizagio de coberturas com espuma, por
conter uma camada de silicone para reduzir o apare-
cimento de novas lesdes e absorver o exsudato.®3"
Coberturas sao elaboradas para manter a lesao limpa,
reduzir chances de contaminagio e promover a cica-
trizacdo, principalmente de lesdes cronicas, que tém
potencial significativa de perda de tecido.!*"3"

O hidrogel puro ou associado a dcidos graxos
essenciais contribui com o desbridamento autoli-
tico e protege o tecido de granulagio. Hidrofibras
favorecem a umidade do local da lesiao e reduzem
os traumas fisicos e dor. As gazes com dcidos graxos
essenciais podem beneficiar o processo de epiteli-
zaglo, impossibilitam a aderéncia ao tecido integro
e favorecem ao cuidado dos espagos interdigitais.
O hidrocoloide nio adesivo evita bolhas através
de meticulosa protecio da pele e previne infeccoes
através do tratamento de lesoes. 142130

A educagio em satide é um método importante no
cuidado de enfermagem, com foco nas necessidades
psicossociais, tendo em vista que as intervengoes sao
direcionadas as familias para o encorajamento das ati-
vidades cotidianas e de lazer da crianca, além da busca
de direitos, pois a epidermdlise bolhosa é também um
fendmeno social, que traz consigo a discriminagio. O
nascimento de uma crianca com epidermolise bolhosa
pode ser um momento traumdtico para a familia. A
atuacio da enfermagem no cuidado do neonato com
epidermolise bolhosa ¢ da familia é fundamental e
deve ser iniciada precocemente.!418192228

O enfermeiro é responsdvel por atender as ne-
cessidades da educa¢io em satde, instruindo, por-
tanto, a familia, o cuidador e/ou o adolescente

Araujo BG, Dantas AM, Beserra PJ, Silva KL

quanto ao tratamento tépico; ao manuseio do bebé
e da crianga com suavidade para nao provocar o
surgimento de novas bolhas; aos cuidados quanto a
banho, alimentacio, troca de fraldas, amamentacio
e a manutencio do calenddrio vacinal.(41819:21.22.28)

Pesquisadores apontam que o reconhecimento
dos pais a respeito das limitagdes da doenga e na
vida didria é importante, para a superagio dos de-
safios relacionados aos cuidados, bem como 2 inte-
gragio social do paciente e da familia."*?%* Dessa
forma, é primordial a educagio em sadde realizada
pelos enfermeiros como meio de cuidado sobre
como lidar com criangas e adolescentes com epider-
molise bolhosa.

Por isso, o incentivo realizado por esses profis-
sionais para as familias por meio da comunicagio e
da escuta qualificada encoraja os pais a superarem os
desafios e reduzir os traumas psicoldgicos; favorece o
enfrentamento da doenca das criancas, adolescentes e
cuidadores; e reduz a dificuldade do casal em relacio
a0 sentimento de culpa.’®*?? E relevante pontuar

1417.18-19.21.22) afirmaram a necessida-

que seis artigos(
de de o enfermeiro estar capacitado para conduzir a
imaturidade cognitiva e instrucional dos pais.

Vale destacar a deficiéncia de estudos no tocante
aos cuidados psicoespirituais das criangas e adolescen-
tes e de suas familias. F possivel compreender essa rela-
G20 mais estreita com as necessidades psicobioldgicas,
uma vez que o comprometimento da pele desencadeia
indmeras alteragoes sistémicas que podem significar a
vida de uma crianga, a depender de sua idade.

Considerando o niimero de resultados e meto-
dologia identificadas, esta pesquisa limita-se pela
auséncia de estudos experimentais e ensaios clinicos
randomizados.

E importante destacar que apenas um estudo
descreveu o Processo de Enfermagem como direcio-
nador da assisténcia as criancas e adolescentes com
epidermdlise bolhosa e suas familias. Esse resultado
¢ alarmante, uma vez que, para o cuidado integral, ¢
fundamental que o enfermeiro liste Diagndsticos de
Enfermagem e as demais etapas do processo a clien-
tela do estudo. Ainda, é sabido que o Processo de
Enfermagem ¢ parte da assisténcia em vdrios paises.

Reforga-se a necessidade de que mais pesquisas
fornecam resultados acessiveis a prética assistencial,

Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE03302.



Cuidados de enfermagem com criangas e adolescentes com epidermdlise bolhosa: revisdo sistematica

contribuindo com os familiares e cuidadores e para
a assisténcia e qualidade de vida desse publico.

Conclusao

A investigagdo permitiu analisar as Intervencoes de
Enfermagem para os cuidados prestados as crian-
cas e aos adolescentes com epidermdlise bolhosa em
nivel hospitalar. As pesquisas reportam dificuldades
quanto a disponibilidade de materiais, tratamento
e profissionais especializados, além de limitagoes na
prética clinica voltadas as caracteristicas da epider-
molise bolhosa. Destacam-se os seguintes cuidados
de enfermagem: mudanga de dectbito; cuidados
com roupas, descontaminagao do local da lesio
com solugao hipoclorito; uso de cobertura estéril
com 4cidos graxos essenciais, hidrogel, espuma com
silicone e analgesia para banho e troca de curati-
vo. Evitar o uso de material adesivo diretamente na
pele e/ou que cause o cisalhamento e realizar trocas
de curativos diariamente, ou conforme necessidade
ou tipo de espuma utilizada também sio recomen-
dados, além de estratégias de educagio em sadde
direcionadas as especificidades da epidermdlise bo-
lhosa, aos direitos dessa populagao e ao apoio psi-
cossocial aos familiares com uma interacio efetiva.
O presente estudo evidenciou as principais agoes/
Interven¢des de Enfermagem. Todavia, identifi-
cou lacunas sobre a prética clinica no cuidado com
criangas e adolescentes com epidermdlise bolhosa.
Por sim, apresenta material que deve subsidiar o tra-
tamento e favorecer a assisténcia de enfermagem no
atendimento as necessidades humanas bdsicas desse
publico infantil. No entanto, urge a necessidade de
estudos especiﬁcos, que apresentem evidéncias mais
especificas quanto ao uso de coberturas na prética
clinica com criangas e adolescentes com epidermé-
lise bolhosa, além de estudos longitudinais sobre as
préticas de cuidados com essas familias.
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