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ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM A UMA CRIANCA MARAJOARA
PORTADORA DE EPIDERMOLISE BOLHOSA DISTROFICA: UM RELATO
DE EXPERIENCIA
Ana Rosa Botelho Pontes, Andressa Costa de Sousa, Brenda de Souza Maia, Bruna Lola da
Silva, Bruna Regina Pinheiro de Paiva, Evelyne Teixeira de Souza

Introducdo: a Epidermoélise Bolhosa (EB) representa um grupo heterogéneo de patologias de
carater genético, caracterizada pela formacdo de bolhas na regido cutaneo-mucosa de todo o
corpo ¥. A EB ¢ uma doenca rara, porem de grande impacto na vida do paciente e de sua
familia, seja devido & dor fisica, ao sofrimento emocional ou impacto econdmico @. A
apresentacdo da EB varia de acordo com o tipo da doenga, devendo-se suspeitar clinicamente
de EB em pacientes que apresentam desde a infancia formacdo de bolhas apds traumas
minimos ©®. A EB classifica em trés tipos: Simples, Distréfica e Juncional. Sendo que a
Simples é a forma menos grave; sua principal caracteristica é a formacdo de bolhas, que
cicatrizam sem deixar marcas . O diagnéstico de EB é baseado em achados clinicos e
laboratoriais. E importante colher a histéria familiar e a consanguinidade entre os pais deve
ser levada em consideracdo. O diagndstico de certeza, no entanto, s6 pode ser feito através de
biopsia cutéanea e exame de imunofluorescéncia ou microscopia eletronica, sendo este Gltimo
o padrdo ouro no diagnéstico . O tratamento deve ser multidisciplinar e geralmente é de
suporte, sendo que a utilizacdo de gazes esterilizadas, antibioticos, nutricdo adequada e
analgésicos tém sido os principais pilares da terapéutica. Devem-se evitar traumas cutaneo-
mucosas durante atividades de lazer, tomando cuidados com banhos, uso de roupas e cal¢cados
com acessorios, entre outros ©). Obijetivos: identificar os problemas de enfermagem e
implementar a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE) no cuidado de uma
crianga portadora de Epidermolise Bolhosa Distrofica. Descrigdo Metodoldgica: trata-se de
um relato de experiéncia, realizado em um hospital de referéncia materno-infantil, em Belém
do Para, no periodo de outubro a novembro de 2013. O sujeito do estudo foi uma crianca
portadora de Epidermdlise Bolhosa Distrofica. Os dados foram coletados por meio de
anamnese, exame fisico, entrevista com a mae e consulta ao prontuario. Para a elaboracéo dos
diagnosticos de enfermagem utilizou-se a taxonomia da NANDA 2012-2014. Resultados: 0s
principais problemas de enfermagem identificados (PE), com os respectivos diagnosticos de
enfermagem (DE) e as intervencdes de enfermagem (IE) estdo especificados a seguir: 1. P.E:
N&o deambula; NHB afetada: locomoc¢édo; D.E: Deambulacdo prejudicada relacionada a
prejuizo musculoesquelético, caracterizado pela capacidade prejudicada para percorrer as
distancias necessarias; I.E: prevenir quedas, realizar exercicios para estimular a deambulagéo
e equilibrio e encaminhar ao servico de fisioterapia. 2. P.E: Desnutricdo; NHB afetada:
nutricdo; D.E: Nutricdo desequilibrada menos do que as necessidades corporais relacionada
com a capacidade prejudicada de ingerir alimentos e fatores econémicos, caracterizada pela
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cavidade bucal ferida e peso corporal 20% ou mais abaixo do ideal; I.E: encaminhar para o
servigo de nutricdo e para o servico social, aconselhar quanto a alimentacdo mais saudavel de
acordo com as condi¢des socioecondmicas da familia. 3. P.E: Desenvolvimento e crescimento
prejudicados; NHB afetada: Mecénica Corporal; D.E: Atraso no crescimento e
desenvolvimento relacionado as consequéncias de incapacidades fisicas, caracterizada por
atraso em desempenhar habilidades tipicas do grupo etério; |.E: orientar 0s pais quanto ao
atraso no crescimento e desenvolvimento e encaminhar & UBS apds alta hospitalar para o
monitoramento do crescimento e desenvolvimento. 4. P.E: Les6es generalizadas pelo corpo;
NHB afetada: integridade cutanea mucosa; D.E: integridade da pele prejudicada, relacionada
a deficiéncia imunoldgica e ao estado metabdlico prejudicado, caracterizada por destruicdo
das camadas da pele; L.E: realizar a promocdo da higiene/banho, proteger contra infecgéo,
realizar limpeza e curativo das lesdes. 5. P.E: Cavidade oral com lesdes; NHB afetada:
Integridade cutaneomucosa; D.E: Mucosa oral prejudicada relacionada ao comprometimento
imunoldgico, caracterizada por lesfes orais e dificuldades para comer; |.E: realizar higiene
oral adequada e controlar infecgdes. 6. P.E: prurido intenso; NHB afetada: integridade cutanea
mucosa; D.E: Conforto prejudicado relacionado com os sintomas da doenca e caracterizado
por relato de prurido; LE: proporcionar um ambiente calmo e seguro, promover o
relaxamento, controlar dor e prurido. 7. P.E: dor; NHB afetada: percepcdo dolorosa; D.E: dor
aguda relacionada a agentes lesivos, caracterizada pelo comportamento expressivo através do
choro, agitacdo e irritabilidade; I.E: realizar analgesia conforme prescricdo médica, utilizar
sedacdo caso necessario e conforme prescricao e utilizar técnicas de distracdo. Concluséo: a
EB é uma doenga que causa um grande impacto na vida do paciente e seus familiares, pois
além do sofrimento fisico e emocional, o paciente sofre um grande preconceito devido a
aparéncia causada pelas lesdes. Desta forma, compreende-se a importancia do papel do
enfermeiro no acompanhamento desse paciente, proporcionando conforto fisico e psicologico
a ele e sua familia. O cuidado a crianga requer observagdo, acompanhamento, planejamento e
dedicacdo, considerando as particularidades de cada uma, de forma a estabelecer um vinculo
de confianga entre o enfermeiro, crian¢a, familia e a equipe. Contribuicdes / implicacGes
para a Enfermagem: espera-se que o presente estudo contribua com a solidificagédo da
Enfermagem como ciéncia do cuidar, haja vista que a implantacdo da assisténcia de
enfermagem sistematizada contribui significativamente para a reabilitacdo precoce do
paciente, reduzindo os dias de internacdo e custos para o poder publico, fazendo com que
retorne ao seio familiar, assim como viabiliza uma assisténcia de enfermagem estruturada e
qualificada.

Descritores: Enfermagem Pediatrica, Cuidado da crianca, Epidermdlise Bolhosa Distrofica.
Eixo 1: O Protagonismo no Cuidar.
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