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Resumo

O objetivo desta revisao é entender como a equipe de enfermagem pode fazer a diferenca no cuidado de criangas com
epidermolise bolhosa (EB) e suas familias. Este estudo visa avaliar a eficacia dos enfermeiros na administragdo de
cuidados diretos, incluindo o manejo das lesdes, controle da dor e promog&o da satide. Além disso, busca explorar como
o suporte psicoldgico oferecido pelos enfermeiros pode ajudar as familias a lidarem com o estresse e a ansiedade
associados a patologia. Outro aspecto importante é identificar a necessidade de capacitacéo especifica para enfermeiros,
discutindo a relevancia de treinamentos que possibilitem aos profissionais oferecer orientacfes adequadas e abrangentes.
Realizamos uma revisao da literatura em bases de dados como PubMed, SciELO e BVS, focando em publica¢des de
2019 a 2024 que abordam os cuidados de enfermagem, o impacto psicolégico e 0 manejo da dor em criangas com EB.
Apds uma analise cuidadosa, selecionamos 10 estudos relevantes a partir de 131 artigos. Esta analise revelou que a
orientacéo e o suporte fornecidos pelos enfermeiros tém um impacto profundo na qualidade de vida das criangas e de
suas familias. Cuidados adequados e estratégias eficazes de manejo da dor ndo apenas reduziram complicagBes, mas
também auxiliaram na cicatrizacdo de feridas. O suporte psicoldgico foi essencial para os cuidadores, promovendo um
ambiente familiar mais acolhedor. O papel da equipe de enfermagem é crucial para a satde fisica das criancas e o bem-
estar emocional de suas familias. Investir em treinamento continuo € vital para proporcionar cuidados mais eficazes e
humanizados.

Palavras-chave: Epidermélise Bolhosa; Cuidados de Enfermagem; Criancga; Sistemas de Apoio Psicossocial; Manejo
da dor; Acolhimento.

Abstract

The aim of this review is to understand how the nursing team can make a difference in the care of children with
epidermolysis bullosa (EB) and their families. This study seeks to evaluate the effectiveness of nurses in providing
direct care, including wound management, pain control, and health promotion. Additionally, it aims to explore the
importance of emotional support, identifying how the psychological support offered by nurses can help families cope
with the stress and anxiety associated with the condition. Another important aspect is to identify the need for specific
training for nurses, discussing the relevance of training that enables professionals to provide appropriate and
comprehensive guidance. We conducted a literature review in databases such as PubMed, SciELO, and BVS, focusing
on publications from 2019 to 2024 that address nursing care, psychological impact, and pain management in children
with EB. After careful analysis, we selected 10 relevant studies from 131 articles. This analysis revealed that the
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guidance and support provided by nurses have a profound impact on the quality of life of children and their families.
Proper care and effective pain management strategies not only reduced complications but also aided in wound healing.
Psychological support was essential for caregivers, fostering a more welcoming family environment. The role of the
nursing team is crucial for the physical health of children and the emotional well-being of their families. Investing in
continuous training is vital for providing more effective and humane care.

Keywords: Epidermolysis Bullosa; Nursing Care; Child; Psychosocial Support Systems; Pain Management;
Welcoming.

Resumen

El objetivo de esta revision es entender como el equipo de enfermeria puede hacer la diferencia en el cuidado de nifios
con epidermdlisis bullosa (EB) y sus familias. Este estudio busca evaluar la eficacia de los enfermeros en la
administraciéon de cuidados directos, incluyendo el manejo de heridas, control del dolor y promocién de la salud.
Ademas, busca explorar la importancia del apoyo emocional, identificando cémo el soporte psicoldgico ofrecido por
los enfermeros puede ayudar a las familias a lidiar con el estrés y la ansiedad asociados a la condicion. Otro aspecto
importante es identificar la necesidad de capacitacion especifica para enfermeros, discutiendo la relevancia de
entrenamientos que permitan a los profesionales ofrecer orientaciones adecuadas y completas. Realizamos una revision
de la literatura en bases de datos como PubMed, SciELO y BVS, centrdndonos en publicaciones de 2019 a 2024 que
abordan los cuidados de enfermeria, el impacto psicoldgico y el manejo del dolor en nifios con EB. Después de un
analisis cuidadoso, seleccionamos 10 estudios relevantes a partir de 131 articulos. Este andlisis reveld que la orientacion
y el soporte proporcionados por los enfermeros tienen un impacto profundo en la calidad de vida de los nifios y sus
familias. Los cuidados adecuados y las estrategias eficaces de manejo del dolor no solo redujeron complicaciones, sino
que también ayudaron en la cicatrizacion de heridas. El soporte psicolégico fue esencial para los cuidadores,
promoviendo un ambiente familiar mas acogedor. El papel del equipo de enfermeria es crucial para la salud fisica de
los nifios y el bienestar emocional de sus familias. Invertir en capacitacion continua es vital para proporcionar cuidados
mas eficaces y humanizados.

Palabras clave: Epidermdlisis Bullosa; Cuidados de Enfermeria; Nifio; Sistemas de Apoyo Psicosocial; Manejo del
Dolor; Acogida.

1. Introducéo

A epidermdlise bolhosa (EB) é uma condicéo genética rara e complexa que afeta a integridade da pele e das mucosas,
resultando em uma pele extremamente &spera e propensa a formacdo de erupgdes cutaneas (Chernyshov et al., 2020). Esta
condicdo estd associada a anomalias no colageno, uma proteina fundamental para a elasticidade da pele, e provoca reagdes
desproporcionais a traumas leves, como atritos ou pressdes, 0 que resulta no surgimento de bolhas e les6es na pele, mesmo com
interferéncias sutis (Mellerio et al., 2020).

O manejo de criangas com epidermdlise bolhosa é desafiador, ndo apenas devido a complexidade do quadro clinico,
mas também ao impacto psicoldgico e social que a condicdo exerce sobre as familias (Kearney et al., 2020). As criangas
frequentemente experimentam dor intensa associada aos cuidados didrios com lesBes, que exigem cuidados profissionais
continuos (Mauritz et al., 2019). Além disso, essas lesdes podem levar a infecces e mé cicatrizacdo, dificultando ainda mais o
tratamento da doenca (Pitta et al., 2016).

Esse contexto imp6e um desafio emocional e fisico significativo as familias, especialmente aos cuidadores primarios,
como as maes. Estudos demonstram que essas familias enfrentam niveis elevados de estresse, exaustdo e ansiedade em
decorréncia das exigéncias diarias de cuidados (Silva et al., 2023). A falta de orientacdo adequada e apoio emocional pode
intensificar esse sofrimento, dificultando a manutencéo de um estilo de vida saudavel. Nesse sentido, o suporte emocional dos
enfermeiros torna-se vital para ajudar os familiares a enfrentarem os desafios diarios da EB (Corréa, Coltros, & Farina Junior,
2016).

Além dos desafios relacionados a salude do paciente, as familias também lidam com questdes emocionais e sociais
significativas, necessitando de apoio psicoldgico continuo e estratégias eficazes para 0 manejo dos cuidados (Kearney et al.,
2020). A equipe de enfermagem desempenha um papel fundamental, que vai além da administracdo de medicamentos e controle

da dor (Mauritz et al., 2019), incluindo a orientacdo sobre promocao de salde e prevencao de acidentes (Chernyshov et al., 2020).
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A integracdo da familia no desenvolvimento do plano de cuidados é crucial para a eficacia do tratamento. O enfermeiro
deve explicar claramente o plano de tratamento, destacando os beneficios e riscos associados (Horta, 2004; Pereira, 2023). Essa
abordagem ajuda a estabelecer uma relagdo de confianga entre o enfermeiro e a familia, reduzindo a ansiedade e 0 medo. O
envolvimento da familia e a educagao continua so essenciais para garantir o tratamento adequado e a qualidade de vida.

Diante do impacto direto sobre as criancas, a epidermdlise bolhosa tem implicacfes profundas na vida cotidiana das
familias. A necessidade constante de cuidados especializados, como a troca diaria de curativos, pode causar estresse significativo
(Aradjo et al., 2023). A falta de informacdes claras sobre a doencga pode aumentar a sobrecarga entre pais e cuidadores, tornando
o papel da equipe de enfermagem crucial na oferta de suporte emocional e orientacdo.

O tratamento da epidermolise bolhosa exige cuidados especificos e constantes, demandando o apoio da equipe
multidisciplinar, especialmente da enfermagem. Os enfermeiros ndo apenas oferecem suporte em relagdo ao manejo das lesdes,
mas também fornecem apoio emocional e orienta¢Bes sobre cuidados com a doenga, incluindo higiene da pele e alivio da dor
(Chernyshov et al., 2020; Mauritz et al., 2019).

A eficécia das orienta¢des fornecidas pela equipe de enfermagem é essencial para que as familias enfrentem os desafios
diarios da epidermolise bolhosa (Pitta et al., 2016). Orientacfes adequadas e suporte emocional sdo necessarios para superar 0
impacto psicoldgico da doenca (Mellerio et al., 2020). O empoderamento da familia é fundamental, pois a falta de orientagdo
pode agravar a condicdo (Mauritz et al., 2019). Os enfermeiros também conectam as familias a recursos comunitérios, reduzindo
0 estresse associado aos cuidados (Kearney et al., 2020).

O objetivo desta revisdo é compreender como a equipe de enfermagem pode fazer a diferenca no cuidado de criangas
com epidermdlise bolhosa (EB) e suas familias. Este estudo visa analisar o papel dos enfermeiros na administracéo de cuidados
diretos, incluindo o manejo das les@es, controle da dor e promogao da sadide. Além disso, busca examinar a importancia do apoio
emocional, identificando como o suporte psicoldgico oferecido pelos enfermeiros pode ajudar as familias a lidarem com o
estresse e a ansiedade associados a condicdo. Ademais, pretende avaliar a eficicia das orientagdes fornecidas pela equipe de
enfermagem, explorando como a educagdo em salde e o empoderamento familiar impactam a qualidade de vida das criangas e
de seus cuidadores. Um aspecto importante é identificar a necessidade de capacitagdo especifica para enfermeiros, discutindo a
relevancia de treinamentos que possibilitem aos profissionais oferecer orientacbes adequadas e abrangentes, reduzindo
complicacBes e melhorando o bem-estar geral dos pacientes.

A escolha deste tema se baseia na importancia do papel do enfermeiro nas orienta¢es do cuidado de criancas com EB.
A enfermagem atua além dos procedimentos técnicos, oferecendo suporte por meio da educacdo em salde, apoio emocional,
prevencao e promogao, assim como na articulagao dos cuidados com outras areas profissionais. Esse papel é crucial em situacoes
cronicas como a EB, e o estudo busca demonstrar a relevancia de uma capacitacdo especifica para enfermeiros, permitindo que

apresentem orientagGes apropriadas as familias, reduzindo complica¢6es e melhorando o bem-estar geral dos pacientes.

2. Metodologia

Foram analisados e avaliados 131 artigos sobre a tematica da epidermélise bolhosa (EB) e os cuidados de enfermagem
para pacientes pediatricos com essa condigdo. Desses, 136 foram excluidos durante a leitura do titulo e do resumo, por néo terem
relagdo com o tema da pesquisa, restando 10 artigos na amostra final. Os artigos incluidos mostraram que a instru¢do ministrada
por enfermeiros tem um impacto significativo na vida de criangas com EB e de suas familias. Chernyshov et al. (2020) e Moritz
et al. (2019) destacam que a educacéo e a formacao fornecidas por profissionais de satide podem reduzir a dor associada a lesdes
e melhorar o tratamento de bolhas e crostas. Além disso, as diretrizes de cuidados e prevencdo da pele sdo eficazes na reducao
de complicacGes e na promogdao da cicatrizagdo de feridas, apresentando uma alta taxa de sucesso nas abordagens de manejo da

dor.
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O presente estudo configura-se como uma revisao de literatura do tipo integrativa (Mattos, 2015; Anima, 2014; Crossetti,
2012), com o objetivo de explorar e reunir diferentes pesquisas e fontes sobre o tema. Essa abordagem visa oferecer uma visao
completa e conectada do conhecimento atual, destacando tanto os padrBes existentes quanto as lacunas e oportunidades para
futuras investigacdes. O levantamento bibliogréfico foi realizado em diversas bases de dados, incluindo PubMed, Medline,
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), National Institutes of Health (NIH), Reben, Scientific Electronic Library Online (SciELO)
e Medical Subject Headings (MeSH). A amostra evidenciou em publica¢des entre 2019 e 2024.

Para garantir um acesso adequado e reduzir o viés de selecdo, a busca foi realizada utilizando os Medical Subject
Headings (MeSH) em portugués e em inglés. Na base de dados SCiELO, a combinacdo de palavras foi feita usando o operador
booleano AND, com as palavras-chave: "epidermolise bolhosa” AND “crianga" AND "adolescentes” AND "cuidados".
Adicionalmente, na busca na SciELO, também foi empregado o operador OR para ampliar a inclusdo de estudos relevantes.
Respostas em inglés utilizaram os termos: “Epidermolysis bullosa” AND “Children” AND “Adolescents” AND “Nursing”.
Outros descritores, como “sistema de apoio psicossocial”, “manejo da dor”, “educacdo em saude” e “apoio e educagdo familiar”,
foram incluidos para garantir uma busca abrangente que contemplasse todos os aspectos de cuidado e apoio relacionados a
epidermolise bolhosa.

Os critérios de inclusdo para os artigos foram os seguintes: estudos que abordassem cuidados de enfermagem para
criangas com epidermélise bolhosa, publicacBes entre 2019 e 2024, artigos revisados por pares e que apresentassem resultados
relacionados a eficacia das intervengdes de enfermagem. Em contrapartida, os critérios de exclusdo incluiram artigos que ndo
sobrelevassem.diretamente na populacéo pedidtrica, estudos que ndo abordassem a enfermagem ou que tratassem de outras
condigdes de satde ndo relacionadas a epidermdlise bolhosa. Também foram excluidos artigos que néo estavam disponiveis na
integra ou que ndo apresentavam dados originais, como revisdes ndo sistematicas ou editoriais.

A selegdo dos estudos foi orientada pela significancia, qualidade da evidéncia e atualidade dos dados, baseando-se em
uma abordagem sistematica que utilizou anélise quantitativa para garantir a robustez e fiabilidade dos resultados (Whittemore e
Knafl, 2005). Os artigos selecionados foram revisados e suas recomendagdes foram combinadas, oferecendo uma viséo
abrangente do manejo do trauma e do apoio familiar. Para garantir precisdo e consisténcia, os artigos foram revisados por trés
revisores independentes, que examinaram os tdpicos de acordo com padrdes estabelecidos. O texto selecionado foi lido na integra
e, em caso de divergéncias ou davidas, 0 moderador foi solicitado a resolver as questdes.

Além disso, uma pergunta norteadora guiou a investigacdo: como as abordagens multidisciplinares e o suporte
emocional podem melhorar a qualidade de vida de criangas com epidermolise bolhosa e de suas familias, considerando os
desafios especificos enfrentados por cuidadores primérios?

Abaixo, apresenta-se a Figura 1, que ilustra o fluxograma da metodologia, juntamente com os critérios de inclusdo e

exclusao.
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Figura 1 -Fluxograma da metodologia e os critérios para incluséo e exclusdo.

Fluxograma da Metodologia

Defini¢do do tema:
Epidermdlise Bolhosa (EB) e
cuidados de enfermagem para
pacientes pedidtricos.

Pergunta norteadora guiou a
investigacdo:

Como as abordagens
multidisciplinares e o suporte
emocional podem melhorar a

qualidade de vida de criangas com
epidermélise bolhosa e de suas
familias, considerando os desafios

Base de dados:

Levantamento bibliografico realizado em diversas
bases de dados, incluindo PubMed, Medline, Biblioteca
Virtual em Satide (BVS), National Institutes of Health
(NTH), Reben, Scientific Electronic Library Online
(SciELO) e Medical Subject Headings (MeSH). A amostra

S e e evidenciou em publicacdes entre 2019 e 2024.

cuidadores primdrios?

Busca de Artigos

Utilizagdo de MeSH em portugués e inglés

+ Palavras-chave:

+ "epidermdlise bolhosa" AND "crianca" AND
"adolescentes" AND "cuidados"

+ Uso de operadores booleanos:

« AND, OR
Criterios Criterios
de de
Exclusdo: Incluséo:

+ Estudos sobre cuidados de enfermagem ; 5 .
para criangas com epidermolise bolhosa S ATUROS e Ao abordavam a populagio

+ Publicagdes entre 2019 e 2024 pechatnca_ ; .

- Artigos revisados por pares * Estudos ndo relacionados  enfermagem

+ Estudos que apresentam resultados * Artigos md}spgmvaf naintegra
relacionados & eficdcia das intervences « Revisdes ndo sistemdticas ou editoriais
de enfermagem;

Filtragem Final

* Total de Artigos Encontrados: 131
Excluir artigos ndo relacionados ao tema (titulo
e resumo)

+ Total excluido: 136

10 Artigos Selecionados
para inclusdo no estudo

Fonte: Autoria prépria.

3. Resultados

A revisdo da literatura mostra que a lideranca da equipe assistencial tem efeito positivo na qualidade de vida de criancas
com epidermolise bolhosa (EB) e de seus familiares. Chernyshov et al. (2020) e Mauritz et al. (2019) A educagdo e a formacao
fornecidas por profissionais da enfermagem desempenham um papel importante na reducdo da dor e na melhoria do tratamento
de feridas. As estratégias de manejo com o paciente, incluindo medicamentos séo ineficazes na reducao da dor em criancas ,

Além disso, a introducédo de cuidados e prevencdo da pele reduziu complicagBes e melhorou a cicatrizacdo de feridas.
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Esses resultados mostram a importancia do apoio continuo da equipe assistencial para a melhoria da qualidade de vida dos

pacientes e seus familiares, evidenciando a eficacia do trabalho e a demonstracéo de conhecimento.

Abaixo, apresenta-se 0 Quadro 1, resumido com os artigos selecionados que abordam esses aspectos essenciais dos

cuidados com pacientes com epidermolise bolhosa (EB).

Quadro 1 - Artigos selecionados conforme titulo, autor/ano/revista, objetivo, resultados.

management in  hereditary
epidermolysis bullosa:
Indication and experience using
silver hydrofiber dressing

Coltros, P. S., &
Farina Junior, J. A.
(2016)

Cirurgia Plastica

manejo de feridas em
pacientes com EB.

Titulo Autor(es)/Ano  de | Revista Objetivo Resultados
Publicagéo

Cuidados de enfermagem com | Araujo, B. G. S. de, | Acta Paulista de Revisar os cuidados de | ldentificou préticas

criancas e adolescentes com | Silva, C. B., & | Enfermagem enfermagem  especificos | efetivas de cuidado e

epidermdlise bolhosa: Revisdo | Campos, A. C. para criancas e | destacou a importancia do

sistematica (2023) adolescentes com EB. suporte familiar e
educacional.

General treatment and wound | Corréa, F. B., | Revista Brasileira de | Analisar o tratamento e | A utilizagdo de curativos

com prata foi eficaz na
reducéo de infeccdes e dor.

Initial  validation of the
epidermolysis bullosa-specific
module of the Infants and
Toddlers Dermatology Quality
of Life Questionnaire

Chernyshov, P. V., et
al. (2020)

Dermatologic Therapy

Validar  um  modulo
especifico para avaliar a
qualidade de vida em
bebés e criangas com EB.

O modulo apresentou
validade e confiabilidade,
permitindo melhor
avaliagdo das
necessidades.

Living with  epidermolysis
bullosa: Daily challenges and
health-care needs

Kearney, S,
Donohoe, A., &
McAuliffe, E. (2020)

Health Expectations

Investigar 0s  desafios
diarios e as necessidades
de salde de pacientes com
EB.

Identificou que apoio
psicolégico e educagéo
s80 cruciais para 0 manejo
da condigéo.

Emergency management in

epidermolysis bullosa:
Consensus clinical
recommendations from the

European reference network for
rare skin diseases

Mellerio, J.-E., et al.
(2020)

Orphanet Journal of Rare
Diseases

Propor diretrizes para o
manejo de emergéncias
em pacientes com EB.

Recomendou protocolos
claros para prevenir
complicagdes e melhorar a
assisténcia.

Impact of painful wound care in
epidermolysis bullosa during
childhood: An interview study
with adult patients and parents

Mauritz, P., et al

(2019)

Acta Dermato-

Venereologica

Examinar o impacto do
cuidado doloroso em
criangas com EB através
de entrevistas.

Revelou altos niveis de
dor associados a cuidados
e a necessidade de
melhorias nas préaticas.

Cuidados de enfermagem para
criangas com  epidermolise
bolhosa

Pereira, M. P. (2023)

Jornal Brasileiro  de
Enfermagem

Descrever os cuidados de
enfermagem  especificos
para criangas com EB.

Destacou a importancia da
individualizagéo do
cuidado e do suporte
emocional para as
familias.

Epidermolysis bullosa: A case
study in Cyprus and the nursing
care plan

Siciliano, R. A,
Oliveira, T. P, &
Costa, M. R. (2020)

International Journal of
Nursing Knowledge

Apresentar um estudo de
caso e discutir o plano de
cuidados de enfermagem
para pacientes com EB.

Evidenciou a necessidade
de um plano de cuidados
multidisciplinar e
adaptado as necessidades
individuais.

Vivéncias de mées no cuidado a
criangas e adolescentes com
epidermolise bolhosa

Silva, C. B., Souza,
A.L,&Lima T.R.
(2023)

Escola Anna Nery

Explorar as vivéncias e
desafios enfrentados por
maes no cuidado de
criangas com EB.

As maes relataram altos
niveis de estresse e a
importancia do  apoio
profissional.

Praticas de cuidado em
epidermolise bolhosa

Almeida, F. L., &
Martins, C. D. (2021)

Atenc¢do Priméria a Salde

Revisar as praticas de
cuidado recomendadas
para pacientes com EB.

Constatou a necessidade
de treinamento especifico
para cuidadores e
profissionais de salde.

Fonte: Autoria propria.
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A analise dos estudos sobre o cuidado de criancas com epidermdlise bolhosa (EB) revela uma série de aspectos

importantes que impactam a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias. Os principais achados séo discutidos a seguir.

Vivéncias de Maes no Cuidado a Criangas com Epidermolise Bolhosa:

O estudo de Silva et al. (2023) investigou as experiéncias de maes que cuidam de criancas com EB, revelando que essas
mées enfrentam significativos medos e ansiedades devido a intensa demanda de cuidados. Muitas vezes, suas proprias
necessidades sdo negligenciadas, resultando em exaustdo mental e afetando negativamente as relagdes familiares. O apoio
emocional e a orientagdo de profissionais de salide se mostraram cruciais para ajudar essas familias a equilibrar o cuidado do
filho e o autocuidado, essencial para manter um estilo de vida saudavel.

Importéncia da Orientacéo e Apoio Emocional:

Corréa, Coltros e Farina Junior (2016) destacam a importancia do apoio emocional para familiares de pacientes com
EB. A doenca representa um desafio ndo so para 0s pacientes, mas também para os cuidadores priméarios, especialmente as maes.
O apoio psicoldgico e a orientacdo dos profissionais de saude sdo fundamentais para que os familiares lidam com as exigéncias
didrias da condicdo. A abordagem emocional e informativa do enfermeiro é vital para estabelecer uma relacéo de confianga,

reduzindo a ansiedade e facilitando a implementacéo do plano de cuidados.

Cuidados Especificos e Abordagem Multidisciplinar:

Fernandes Janior et al. (2022) analisaram a aplicagdo de um método inovador de aspiracéo traqueal em sistema fechado
em um paciente pediatrico com EB, demonstrando eficacia na remogdao de secre¢des e reversdo de atelectasia em poucas sessdes.
A colaboracdo da equipe multidisciplinar, composta por enfermeiros, fisioterapeutas e médicos, foi essencial para garantir a
seguranca e eficicia do procedimento. Pereira (2023) refor¢a a importancia do manejo cuidadoso dos curativos e da alimentacéo

de acordo com orientac¢Oes nutricionais, evidenciando a necessidade de uma abordagem personalizada.

Diagnéstico e Planos de Cuidados com NANDA-1 e NIC:

Siciliano et al. (2020) enfatizam a relevancia do diagnostico de enfermagem adequado para pacientes com EB. A
utilizacdo da Classificagdo NANDA-I permite identificar riscos e necessidades especificas, como danos a integridade da pele e
dor intensa, facilitando a elaboracdo de planos de cuidados. A Classificagdo das IntervencBes de Enfermagem (NIC)
complementa esse processo, oferecendo intervencgdes apropriadas, como o uso de curativos adequados e técnicas de manejo da
dor.

Capacitacéo dos Enfermeiros e Tecnologias Educacionais:

A capacitacdo dos enfermeiros é vital para 0 manejo eficaz da EB. O "Programa Santa Catarina Cuidando das
Borboletas" promove a formac&o dos profissionais na identificacdo precoce e no manejo da EB, assegurando cuidados adequados
desde o diagnostico. Dionisio et al. (2022) ressalta a importancia de tecnologias educacionais hipermidia para informar

enfermeiros e cuidadores sobre a EB, facilitando a elaboragdo de planos de cuidados mais atualizados.

Avaliacédo da Orientacdo Proporcionada pelos Enfermeiros:

Os cuidados com pacientes com EB envolvem acolhimento e educacgdo continua sobre a patologia. A enfermagem
desempenha um papel crucial na orientacdo da familia sobre os cuidados e a adequacéo do ambiente, contribuindo para a reducéo
de internacBes repetidas. A clareza na comunicagdo e o conhecimento demonstrado pelos enfermeiros sdo essenciais para

capacitar a familia no manejo dos materiais e procedimentos.
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Cuidados Especificos:
Os cuidados essenciais para pacientes com EB incluem:
Higiene adequada.
Trocas frequentes de fraldas.
Uso de pomadas ou cremes de barreira.
Hidratacdo da pele e utilizacdo de tecidos especificos para evitar atritos.
Acompanhamento multiprofissional, com visitas regulares a Unidade Bésica de Salde e acompanhamento nutricional.
Além disso, a fragilidade dos pacientes requer acompanhamento com infectologistas e, em alguns casos, uso profilatico

de antibié6ticos.

Preparo para a Troca de Curativos:

Antes de iniciar a troca de curativos, a equipe de enfermagem deve preparar 0 ambiente de forma limpa e organizada,
garantindo a disponibilidade de todos os materiais necessarios para minimizar o tempo de exposi¢do da pele do paciente. A
escolha dos materiais deve incluir curativos que ndo aderem, como os de silicone ou espuma, para reduzir a dor na remog&o e o

trauma na pele (Costa et al., 2021; Oliveira et al., 2020).

Limpeza da Ferida:

A higienizacdo adequada da ferida é uma etapa crucial na troca de curativos. Deve ser realizada com solugdes isotdnicas,
como soro fisiologico, evitando irritagdes. O enfermeiro deve utilizar compressas macias e movimentos suaves para remover
exsudato, considerando o uso de antissépticos suaves, se necessario, e garantindo que a ferida esteja completamente seca antes

da aplicacdo do novo curativo (Oliveira et al., 2020; da Silva et al., 2021).

Aplicagdo de Curativos:

Ap6s a limpeza, a escolha do curativo apropriado é fundamental. Curativos que preservam a umidade, como
hidrocoldides ou hidrogéis, sdo altamente recomendados, pois aceleram a recuperacdo sem aderir a ferida (Oliveira et al., 2020).
Esses curativos oferecem uma barreira contra infec¢des e mantém a pele hidratada, reduzindo a probabilidade de novas rupturas

cutaneas.

Controle da Dor Durante o Processo:

A dor € uma preocupagdo comum para pacientes com EB, especialmente durante a troca de curativos. A administracdo
de analgésicos antes do procedimento é importante para garantir conforto. Em casos mais severos, a sedacdo leve pode ser
utilizada (Oliveiraet al., 2020; da Silva et al., 2021). A equipe de enfermagem deve monitorar sinais de dor e adaptar a abordagem

conforme necessario, assegurando comunicagdo constante com o paciente.

Troca Frequente de Curativos:

A frequéncia de troca de curativos deve ser cuidadosamente planejada, considerando o tipo de lesdo, a quantidade de
exsudato e a resposta do paciente. Geralmente, a substituicdo deve ocorrer a cada 24 a 48 horas, conforme a condicéo da lesédo e
o tipo de curativo utilizado (Oliveira et al., 2020; Costa, Almeida, & Rocha, 2021).

Monitoramento e Avaliagdo Continua:

A equipe de enfermagem deve monitorar a evolugdo da ferida durante e ap6s a troca de curativos, observando sinais de
8
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infeccdo. O acompanhamento regular é vital para ajustar o plano de tratamento e garantir os cuidados adequados (Costa, Almeida,
& Rocha, 2021).

Avaliacédo e Mudanca Continua dos Cuidados:
A eficécia do aconselhamento deve ser avaliada regularmente, assegurando que os planos de cuidados se adaptem as
necessidades da crianca e da familia. O apoio continuo, incluindo visitas domiciliares, é essencial para a melhoria da satde e do

bem-estar das criancas com EB.

Tecnologias Educacionais e Capacitacao:
Recentemente, Dionisio et al. (2022) focaram no desenvolvimento de tecnologias educacionais hipermidia para educar

familiares e cuidadores de pessoas com EB, facilitando a elaboracéo de planos de cuidados mais holisticos e atualizados.

Abordagem Multidisciplinar:

Os membros da equipe multidisciplinar, incluindo enfermagem, fisioterapia e médicos, devem colaborar efetivamente
no tratamento dos pacientes com EB. O estudo de Fernandes Janior et al. (2022) demonstrou a eficacia de um método inovador
de aspiracéo traqueal em sistema fechado, ressaltando a importancia da colaboraco da equipe para garantir a seguranca e eficacia

do procedimento.

4. Discussao

A Epidermolise Bolhosa (EB) é uma condicao desafiadora que afeta ndo apenas as criancas diagnosticadas, mas também
suas familias, especialmente os cuidadores primarios, que muitas vezes enfrentam uma carga emocional e fisica significativa. O
envolvimento da familia no desenvolvimento do plano de cuidados é essencial para garantir um tratamento eficaz e humano.
Quando os enfermeiros comunicam de forma clara e sensivel como funcionara o tratamento, eles ajudam a criar um clima de
confianca que é fundamental para reduzir a ansiedade e 0 medo que muitas familias vivenciam (Horta, 2004).

Essa revisdo destaca a integracdo da familia no plano de cuidados, avaliando como a participacao ativa dos familiares
no tratamento contribui para melhores resultados clinicos e emocionais. Com isso, busca evidenciar a importancia da atuagdo da
equipe de enfermagem no contexto do cuidado a criangas com EB, promovendo uma abordagem mais holistica e integrada.

Os cuidados de enfermagem para criangas com EB exigem uma abordagem cuidadosa. Isso inclui a troca regular de
curativos, a limpeza das lesdes com solucéo salina e a escolha de roupas sem costuras para evitar novas lesGes. A promogéo da
autonomia da crianga é vital, ndo apenas para fortalecer sua autoestima, mas também para prepara-la para um futuro em que
poderé cuidar de si mesma. Essa abordagem é crucial para o desenvolvimento emocional e social da crianga, contribuindo para
uma adaptacdo mais saudavel a sua condicao.

O tratamento da EB requer uma abordagem multidisciplinar. Enfermeiros, médicos, nutricionistas, fisioterapeutas e
psicélogos devem trabalhar juntos para oferecer um suporte integral as criancas e suas familias. Cada profissional traz uma
perspectiva Unica que, quando combinada, resulta em um plano de cuidados mais abrangente e eficaz. Por exemplo, enquanto os
nutricionistas podem ajudar a garantir que a crianga receba uma dieta adequada para apoiar sua saude geral e a cicatrizacdo das
lesdes, os fisioterapeutas podem trabalhar na mobilidade e no desenvolvimento motor, o que é essencial para criangas com EB.

O suporte psicologico é especialmente crucial, uma vez que o impacto emocional do diagnostico pode ser profundo. As
familias frequentemente passam por um processo de luto por suas idealizagfes de um filho saudavel, e a orientacdo emocional
adequada pode ser um alicerce no enfrentamento dessa nova realidade (Aradjo et al., 2023; Kearney, Donohoe, & McAuliffe,

2020). Terapias familiares, grupos de apoio e sessdes individuais com psic6logos podem ajudar a lidar com a ansiedade, 0 medo
9
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e 0 estigma que muitas vezes cercam essa condicao.

A capacitagdo continua dos enfermeiros é fundamental para garantir que os cuidados prestados sejam de alta qualidade.
Iniciativas como o "Programa Santa Catarina Cuidando das Borboletas" visam promover a identificagdo precoce da EB,
capacitando os profissionais para um manejo mais eficaz. Esses programas nao s6 oferecem informacdes clinicas, mas também
abordam habilidades de comunicacdo e empatia, essenciais para lidar com as emoc@es das familias.

Além disso, a educacdo dos cuidadores é um aspecto vital do tratamento. Muitas familias se sentem perdidas ao lidar
com os cuidados diarios de uma crianga com EB. Ensinar os cuidadores sobre a condicdo, as melhores praticas de manejo e como
reconhecer sinais de complicaces pode empoderéa-los, reduzindo a sensa¢éo de impoténcia. O uso de videos instrutivos, manuais
e sessdes praticas pode ser uma forma eficaz de disseminar esse conhecimento.

Avaliar a eficacia da orientacéo e do apoio oferecidos pelos enfermeiros é crucial. A monitorizagdo continua dos planos
de cuidados permite ajustes que garantem que as intervencdes atendam as necessidades especificas de cada crianca e de sua
familia. Isso é vital para melhorar a qualidade de vida e fortalecer o vinculo entre os profissionais de salde e as familias
(Molnlycke, 2024).

Outro aspecto importante é o suporte social. Muitas familias com criangas com EB enfrentam desafios financeiros que
dificultam o acesso a materiais e cuidados adequados. O encaminhamento para servicos de assisténcia social pode ser crucial. A
equipe de salde deve colaborar com assistentes sociais para garantir que as necessidades ndo apenas médicas, mas também
socioecondmicas, sejam atendidas. Isso pode incluir a oferta de materiais essenciais, como curativos e medicamentos,
especialmente em contextos onde a renda é limitada.

Por fim, a inovagdo no campo da educacdo também é vital. O uso de tecnologias educacionais, como aplicativos e
videos informativos, pode ajudar tanto profissionais de salde quanto familiares a se atualizarem sobre as melhores préaticas no
manejo da EB. Essas ferramentas proporcionam uma maneira acessivel e eficaz de disseminar informagdes, tornando o
aprendizado continuo e envolvente.

Em resumo, o cuidado com criangas que tém epidermdlise bolhosa deve ser um esforgo colaborativo, centrado nas
necessidades da crianca e da familia. A combinagdo de comunicagdo clara, uma abordagem multidisciplinar, suporte emocional
€ recursos sociais adequados cria um ambiente que ndo apenas trata a condigdo, mas também promove a dignidade, a autonomia
e a qualidade de vida das criancas e suas familias. Com o suporte adequado, € possivel ndo apenas melhorar a satde fisica das
criangas com EB, mas também garantir que elas e suas familias tenham as ferramentas necessarias para enfrentar os desafios que

a condicéo impde.

5. Considerac0es Finais

A andlise dos estudos sobre o cuidado de criangas com epidermélise bolhosa (EB) nos leva a um entendimento mais
profundo dos desafios enfrentados por essas familias. Essa condi¢do ndo afeta apenas as criangas, mas também gera um impacto
significativo nas vidas de seus cuidadores, especialmente as mées. Ao longo do estudo, ficou claro que o suporte emocional é
uma parte essencial desse cuidado, ajudando a aliviar a carga emocional que muitas vezes acompanha o dia a dia dessas familias.

As mées que cuidam de criancas com EB frequentemente se sentem sobrecarregadas, lidando com medos e ansiedades
relacionadas a saude de seus filhos. E fundamental que os profissionais de sadde oferecam n&o apenas orientagdes praticas, mas
também um espaco seguro para que essas maes possam expressar suas preocupacoes. Essa conexdo emocional é vital; ao oferecer
um ombro amigo e uma escuta atenta, os enfermeiros podem fazer uma grande diferenca no bem-estar dessas familias.

A colaboragdo entre profissionais de diferentes éreas — enfermagem, nutricdo, fisioterapia e psicologia — é uma

abordagem que se mostrou extremamente eficaz. O trabalho em equipe enriquece o tratamento, garantindo que todas as
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necessidades da crianca sejam atendidas. Por exemplo, a experiéncia com a aspiracao traqueal em sistema fechado ilustra como
a sinergia entre enfermeiros e outros profissionais pode resultar em melhores desfechos clinicos e na seguranca do paciente.

Outro aspecto que merece destaque é a capacitacdo continua dos enfermeiros. Iniciativas como o "Santa Catarina
Cuidando das Borboletas" sdo um passo importante para atualizar os profissionais sobre as melhores praticas no manejo da EB.
Porém, percebemos que essa area ainda precisa de mais atencdo e incentivo. Aumentar 0 acesso a cursos e treinamentos
especificos pode fortalecer a confianca e a competéncia dos enfermeiros, beneficiando diretamente o cuidado prestado as criancas.

Avaliar continuamente a eficacia do tratamento e das orientacdes oferecidas é crucial. A monitorizacdo das necessidades
e da evolucédo do quadro clinico permite ajustes no plano de cuidados, garantindo que ele se adapte as realidades da crianca e de
sua familia. Essa flexibilidade é fundamental para atender as demandas que podem surgir ao longo do tempo.

Além disso, é essencial considerar o contexto social dessas familias. Muitas enfrentam dificuldades financeiras que
podem limitar o acesso a materiais e cuidados adequados. O encaminhamento para servicos sociais e a busca por parcerias que
possam oferecer apoio logistico e financeiro sdo estratégias que podem fazer uma diferencga significativa na vida de quem lida
com a EB.

Por Gltimo, a educacéo e o suporte continuo as familias devem ser priorizados. Muitos cuidadores se sentem perdidos
diante da complexidade da doenca. Ensinar sobre a condi¢do, compartilhar boas praticas de manejo e fornecer informacgdes
acessiveis podem ajudar a reduzir essa sensacdo de impoténcia. Ao envolver as familias no cuidado, promovemos a autonomia
e a responsabilidade, fundamentais para a melhoria da qualidade de vida das criancas com EB.

Portanto, cuidar de criangas com epidermdlise bolhosa é um desafio que exige um compromisso conjunto, que vai além
do tratamento médico. Trata-se de construir relagcdes de confianca, oferecer suporte emocional, promover a colaboracédo entre
diferentes profissionais e educar as familias. Embora o estudo tenha alcangado nossas expectativas, fica claro que essa area
precisa de mais exploracao e incentivo, especialmente para os enfermeiros.

Com o suporte adequado, podemos transformar a experiéncia desafiadora da EB em uma jornada mais leve, repleta de
esperanca e possibilidades. Ao trabalharmos juntos, nosso desejo é proporcionar a essas criangas e suas familias a dignidade e a
qualidade de vida que merecem.

Sugestdes para Trabalhos Futuros: Para aprimorar o conhecimento sobre o cuidado de criangas com EB, futuros estudos
podem focar na implementacéo de intervencgdes praticas que abordem o suporte emocional e psicoldgico, tanto para as criangas
quanto para seus cuidadores. Além disso, é importante investigar a eficacia de programas de capacitacdo para enfermeiros e
outros profissionais de salde, assim como analisar modelos de cuidado multidisciplinar. Outro aspecto relevante é explorar as
barreiras sociais e econdmicas que impactam o acesso a cuidados de salde, visando desenvolver politicas que melhorem o suporte
a essas familias. Com essas iniciativas, poderemos avangar ainda mais na busca por um cuidado que ndo apenas trate, mas

também valorize e dignifique a vida das criangas e seus cuidadores.
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