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Manejo das lesfes cutaneas de um recém-nascido com suspeita
epidermdélise bolhosa: um relato de experiéncia

Management of skin lesions in a newborn with suspected epidermolysis bullosa: an
experience report

Manejo de las lesiones cutdneas en un recién nacido con sospecha de epidermoélisis
bullosa: relato de experiencia

Géssica Borges Vieiral*, Olinda da Silva Oliveira Neta', Suzana Oliveira Santos?!, Jaqueline
Rodrigues Dutral, Roberta Rodrigues Coelho!, Jodéli Pommerehn!, Esther Luiza de Morais
Medeiros Dantas?, Giovana Calcagno Gomes?.

RESUMO

Objetivo: Relatar a experiéncia de profissionais de saude no manejo das lesdes cutdneas de um recém-
nascido com suspeita de Epidermolise Bolhosa. Relato da experiéncia: Trata-se de um relato de experiéncia,
desenvolvido de marc¢o a abril de 2021 por profissionais de um Hospital Universitario do Sul do Brasil. Os
dados emergiram dos relatos, observacdes, reunides, estudos individuais e assessoria externa. Realizou-se
0 manuseio minimo do recém-nascido. Priorizou-se a prevencédo da formacé&o de novas bolhas. O tratamento
das lesdes no inicio foi com antibiético tépico por estarem infectadas e, apés, com curativos com tela de malha
impregnada com parafina embebida em vaselina e cobertos por ataduras e, posteriormente, em lipidio coldide
e coberto por malha tubular elastica. Foi dada atencédo a dor e a orientagdo familiar para o cuidado.
Consideragfes finais: Para assisténcia ao recém-nascido com Epidermdlise Bolhosa é necessario um
cuidado interdisciplinar, individualizado e holistico com énfase no tratamento e prevencdo das lesdes
bolhosas, além disso, deve ser dado atencao a dor e ao apoio a familia.

Palavras-chave: Epidermdlise bolhosa, Equipe de assisténcia ao paciente, Ferimentos e lesdes, Recém-
nascido, Unidades de terapia intensiva neonatal.

ABSTRACT

Objective: To report the experience of health professionals in the management of skin lesions in a newborn
with suspected Epidermolysis Bullosa. Experience report: This is an experience report, developed from
March to April 2021 by professionals from a University Hospital in the South of Brazil. Data emerged from
reports, observations, meetings, individual studies and external advice. Minimal handling of the newborn was
performed. Priority was given to preventing the formation of new bubbles. The lesions were initially treated
with topical antibiotics because they were infected, and then with dressings with mesh mesh impregnated with
paraffin soaked in vaseline and covered with bandages and, later, with colloid lipid and covered by elastic
tubular mesh. Attention was given to pain and family guidance for care. Final considerations: In order to
assist the newborn with Epidermolysis Bullosa, an interdisciplinary, individualized and holistic care is
necessary, with an emphasis on the treatment and prevention of bullous lesions, in addition, attention should
be paid to pain and family support.

Keywords: Epidermolysis bullosa, Patient care team, Wounds and injuries, Infant newborn, Intensive care
units neonatal.

RESUMEN

Objetivo: Relatar la experiencia de profesionales de la salud en el manejo de lesiones cutdneas en un recién
nacido con sospecha de Epidermdlisis Bullosa. Informe de experiencia: Este es un informe de experiencia,
desarrollado de marzo a abril de 2021 por profesionales de un Hospital Universitario del Sur de Brasil. Los
datos surgieron de informes, observaciones, reuniones, estudios individuales y asesoramiento externo. Se
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realiz6 un manejo minimo del recién nacido. Se dio prioridad a la prevencion de la formacién de nuevas
burbujas. Las lesiones se trataron inicialmente con antibidticos topicos por estar infectadas, y luego con
apoésitos con malla malla impregnada de parafina empapada en vaselina y cubierta con vendajes v,
posteriormente, con lipido coloidal y cubierta con malla tubular elastica. Se prest6 atencion al dolor y
orientacion familiar para el cuidado. Consideraciones finales: Para atender al recién nacido con
Epidermdlisis Bullosa es necesario un cuidado interdisciplinario, individualizado y holistico, con énfasis en el
tratamiento y prevencion de las lesiones ampollosas, ademas se debe prestar atencién al dolor y apoyo
familiar.

Palabras clave: Epidermdlisis ampollosa, Grupo de atencion al paciente, Heridas y lesiones, Recién nacido,
Unidades de cuidado intensivo neonatal.

INTRODUCAO

A Epidermdlise Bolhosa (EB) é caracterizada pela fragilidade da pele, formacao de bolhas, ferimentos e
lesBes na pele e mucosas decorrente de algum trauma mecanico, podendo se manifestar desde o nascimento
ou logo depois. Trata-se de uma variedade de doencgas genéticas heterogéneas hereditarias raras, com
diversos fenétipos, podendo ocorrer um grave envolvimento cutaneo causado pela falta da proteina de adeséao
(como o colageno tipo VII) ou uma fragilidade cutanea leve decorrente de uma discreta fragilidade molecular
(como a substituicdo de um unico aminoacido) (HAS C e FISCHER J, 2018; TITEUX M, et al., 2020; UITTO
J, 2020; YU Y, et al., 2021).

O diagnéstico e a classificacdo da EB ocorrem por meio da anélise morfoldégica de uma amostra de pele
por métodos imunohistolégicos e pela andlise mutacional do gene (HAS C e FISCHER J, 2018). O diagnéstico
inicial é feito a partir das manifestacdes clinicas, seguido pelo confirmatério realizado pelas técnicas de
mapeamento de antigeno de imunofluorescéncia, microscopia eletrdnica de transmisséo e analise mutacional
de amostras de sangue e pele (FLORIANI MA, et al., 2017). A EB pode ser classificada principalmente em
simples, juncional, distréfica e Kindler. As trés primeiras séo caracterizadas segundo a localizacao topogréfica
de separacgéo do tecido dentro da zona da membrana basal e a Gltima representa varios niveis de separac¢ao
de tecidos (UITTO J, 2020; YU Y, et al., 2021; SECCO IL, et al., 2019; RAMALHO SC, et al., 2021).

O manejo das lesbes cutaneas presentes na EB apresenta-se como um desafio para a equipe de
assisténcia ao paciente, sendo necessario uma abordagem interdisciplinar devido & complexidade e
variedade das manifesta¢cBes dessa patologia. O suporte clinico tem por finalidade a prevengéo e tratamento
das bolhas, infeccdes, retracdes e sinéquias. A escolha da cobertura adequada dependera das caracteristicas
da lesdo, sendo necessério classificad-la em seca, exsudativa, colonizada e infectada (SECCO IL, et al., 2019;
RAMALHO SC, et al.,, 2021; TEIXEIRA RFA, et al., 2021).

Tendo em vista o que foi descrito e a complexidade envolvida na prevencéo e tratamento das lesbes
cutaneas na EB, este relato propde a divulgagcdo da assisténcia a um Recém-Nascido (RN) com essa
patologia, promovida por uma equipe de saude de uma Comissdo de Pele e Feridas e de uma unidade
neonatal com énfase nos cuidados interdisciplinares, individuais e holisticos. Neste sentido, objetivou-se
relatar a experiéncia de profissionais de salide no manejo das lesdes cutaneas de um RN com suspeita de
EB.

RELATO DE EXPERIENCIA

Trata-se de um relato de experiéncia, desenvolvido de mar¢co a maio de 2021 por profissionais de uma
Comisséao de Pele e Feridas (trés enfermeiras e uma farmacéutica) e de uma Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (uma técnica de enfermagem, uma médica residente, uma terapeuta ocupacional e uma enfermeira
gue também atua na comissao) de um Hospital Universitario do Sul do Pais.

Os dados relatados expressam a vivéncia dessa equipe de salde com um neonato com suspeita de EB,
0s quais emergiram dos relatos, observacgdes, reunides, discussdes, estudos individuais e assessoria externa.
Por se tratar de um relato de experiéncia ndo foi necessaria a submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa,
porém todos os principios éticos foram respeitados e nenhuma informacao que identifique o paciente sera
exposta.
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Os profissionais de salde que assistiram esse paciente estavam despreparados, pois tratava-se do
primeiro caso de suspeita de EB na unidade neonatal dessa instituicdo. Assim, iniciou-se a busca ativa de
conhecimento acerca da tematica, além disso, encontramos uma Organizacao Nao Governamental (ONG) de
apoio ao paciente com essa patologia e uma enfermeira especializada na area, que nos forneceram
assessoria via video conferéncia. Ambas estiveram sempre disponiveis via redes sociais para sanar qualquer
davida da equipe de salde e dos familiares. A crianca foi cadastrada na ONG que disponibilizou amostras de
coberturas para tratamento e prevencao das lesdes bolhosas, porém antes dessas chegarem utilizou-se os
materiais ja disponiveis na institui¢éo.

As lesBes bolhosas surgiram em regifes de trauma mecéanico como na cavidade oral devido a succao em
seio materno, copinho e mamadeira; na parte posterior do térax apéds a realizacdo de puncédo lombar; no
perineo depois da passagem da sonda vesical de alivio para coleta de exames; nos dedos das maos por
pressao exercida pela prépria crianca; no halux e dorso dos pés acarretada pelo uso do oximetro de pulso;
nos calcanhares apds apoiar no colchdo; na fossa cubital ocasionada pela retirada do curativo do acesso
venoso central; dentre outras regides.

Para prevencgédo da formacgdo de novas bolhas a equipe adotou as seguintes ag¢des: instituido manuseio
minimo ao neonato; ndo se pegava diretamente o bebé, utilizava-se sempre um apoio (coberta ou
travesseiro); se fosse necessario pegar o RN era pela cabega e nddegas, nunca pelo torax; utilizou-se colchéo
piramidal e protecdo nas laterais do berco; evitou-se a exposi¢do ao calor radiante, entdo o berco aquecido
se mantinha desligado; a manutencéo da temperatura do neonato fez-se por meio de cobertas.

Além disso, as maos do cuidador eram mantidas sempre espalmadas no momento da troca de fralda;
realizava-se a higiene do perineo com agua e algodéo nas trocas de fraldas; foi reduzido os adesivos na pele;
tirou-se a monitoriza¢@o continua; o banho era realizado de duas a trés vezes na semana, juntamente com a
pesagem e a troca dos curativos; a bacia para o banho era forrada para reduzir o impacto; foi retirada a sonda
gastrica e iniciada a estimulacdo oral; suspenso a soroterapia e as medica¢des endovenosas, apos, retirado
0 acesso venoso central; dentre outras acgoes.

Antes de iniciar os curativos, administrava-se analgesia por via oral e a promoc¢édo de acbes nédo
farmacoldgicas para alivio da dor em neonatologia. As lesdes foram tratadas incialmente com antibiotico
tépico por estarem infectadas. Apés iniciou-se os curativos com Jelonet® (tela de malha de algodao
impregnada com parafina) embebido em vaselina, como cobertura secundaria o Melolin® (fibras de algodéao
e acrilico) e ocluido com ataduras. Os curativos nas maos e pés objetivavam, além de tratar e prevenir novas
bolhas, a separa¢éo dos dedos para impedir as sinéquias. Nas lesdes da cavidade oral utilizou-se inicialmente
Acidos Graxos Essenciais (AGE) e, posteriormente, Ad-Muc®.

Apébs a chegada das coberturas disponibilizadas pela ONG passou-se a utilizar UrgoTul® (malha de
poliéster impregnada com lipido coloide) como cobertura primaria, Mepilex Transfer® (camada de espuma)
como secundaria e ocluido com Poolfix® (rede tubular elastica). Com o decorrer da cicatrizagdo foi utilizado
0 Mepilex Transfer® e o Poolfix®, dando prioridade para usar o UrgoTul® apenas em regides com lesdes.
Quando surgiam novas bolhas, essas eram rompidas com uma agulha 13x0,45mm em sentido horizontal.
Para o banho utilizava-se o Cetaphil® e no perineo passava-se Bepantol®.

No momento da alta hospitalar procedeu-se o treinamento da familia para o tratamento e prevencéo das
lesbes bolhosas, além do encaminhamento para 0 acompanhamento ambulatorial e cadastramento na ONG
para auxilio na aquisigdo das coberturas e no diagndstico confirmatorio da patologia.

DISCUSSAO

A EB possui uma variedade de gravidade da doenca, com multiplas complicag8es locais e sistémicas, sem
tratamento satisfatério (TITEUX M, et al.,, 2020). As manifestacdes clinicas ocorrem de acordo com a
gravidade da doenca, podendo desenvolver simples bolhas nas méaos, pés, cotovelos e joelhos, que evoluem
sem deixar cicatrizes, até o tipo recessivo grave com manifestacdes cutaneas e extracutaneas (olhos, dentes,
esofago, boca, e tratos gastrintestinal e geniturinario) (YU Y, et al., 2021; PITTA AL, et al., 2016; SOUZA MG
e PRADO FO, 2021; MARCHILI MR, et al., 2022).
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As bolhas se formam na pele, principalmente decorrente de estresse mecanico e resulta em inimeras
complicag6es (HARTENSTEIN-PINTER A, et al., 2020). Cabe ressaltar que a dor € um sintoma comum,
estando presente desde o nascimento, associada principalmente ao banho e troca de curativos, sendo o seu
tratamento essencial na assisténcia desses pacientes (SECCO IL, et al., 2019; CORREA FB, et al., 2016).

No contexto de cuidado ao paciente é importante ressaltar que trata-se de uma doenca cronica, rara e
com varios graus de acometimento, deste modo, é necessario o envolvimento de diversos profissionais de
saude, afim de compreender a patologia e adequar a assisténcia promovida, prevenindo novas lesdes e
minimizando possiveis sequelas (PITTA AL, et al., 2016). Assim como em nossa unidade onde foi demandado
a participacao de uma equipe interdisciplinar composta de enfermeiras, técnica de enfermagem, médica,
terapeuta ocupacional e farmacéutica para promocéo dos cuidados ao paciente.

Na prevencédo das les6es bolhosas diversas agdes podem ser realizadas com os neonatos, além das ja
descritas, ainda temos: a protecéo das proeminéncias ésseas; ndo utilizacao de incubadora; evitar a aspiragédo
nasal e orofaringea; usar roupas sem costura e de facil manuseio; utilizar fraldas sem elastico e em caso de
fraldas com velcro deve-se evitar que o adesivo seja aderido a pele (CORREA FB, et al., 2016).

Em relagdo aos curativos usados nos pacientes com EB uma caracteristica importante é a cobertura
emoliente (RAMALHO SC, et al., 2021). Assim como, observado no relato de caso realizado em um hospital
infantil da regido metropolitana de Curitiba, Parana, Brasil, onde se utilizou inicialmente a cobertura simples
com gaze vaselinada (Rayon) estéril embebida em AGE e, posteriormente, a tela de poliuretano perfurada
com camada de silicone, espuma de poliuretano e a malha tubular. Também empregou-se a espuma de
transferéncia de exsudato com silicone (SECCO IL, et al., 2019).

A escolha da cobertura ideal é individualizada, ou seja, dependera de cada caso e das caracteristicas da
ferida, existindo no mercado uma variedade de materiais. Porém, destacam-se aqueles produtos que podem
permanecer por um periodo de tempo maior, sendo esses a escolha ideal por reduzir a manipulacdo dos
pacientes, a dor, o risco de formac&o de novas bolhas e infecgdo (CORREA FB, et al., 2016).

Atencdo especial deve ser dada pela equipe de saude aos familiares, pois constantemente eles se sentem
despreparados para o cuidado domiciliar, além de sobrecarregados pela demanda de cuidados, como descrito
no estudo exploratdrio-descritivo com abordagem qualitativa, realizado com cinco cuidadoras principais de
criangas/adolescentes com EB, em um servico de referéncia ambulatorial a pacientes com esta patologia na
Paraiba, Brasil (SILVA KCSDA, et al., 2020).

Assim como, na pesquisa qualitativa fenomenolégica, realizada com a ajuda da Taiwan Foundation for
Rare Desordens por meio de entrevistas com familiares que cuidavam de pacientes com EB ha pelo menos
cinco anos, onde contatou-se que o0 nascimento de um neonato com esta desordem é cercado de um
momento de transformacao em relagéo as expectativas de um bebé saudavel para um enfermo, além disso,
de despreparo associado com uma doenca rara e desconhecida. Nesse estudo ainda se destacou o
despreparo da equipe de salude que assiste esses pacientes, sendo incapazes de fornecer informacgdes

acerca dos cuidados, fazendo com que os familiares se sentissem ainda mais inseguros (WU YH, et al., 2020).

A familia bem orientada com o decorrer do tempo da crianga em casa ira adquirir habilidades primordiais
para exercer os cuidados com os curativos, conforme relatado no estudo qualitativo, realizado por meio de
entrevistas com familiares de pacientes com EB na Alemanha, onde observou-se que para a escolha do
curativo ideal os pais consideravam a individualidade da crianca, desenvolvendo a habilidade de observar as
feridas e a pele, além de, considerar as atividades cotidianas das criancas (HARTENSTEIN-PINTER A, et al.,
2020). Deste modo, é possivel observar que a familia frente ao paciente enfermo se adequa e constréi o
conhecimento necessario para o cuidado ao ente com esta desordem, tendo como alicerce a experiéncia
cotidiana (SILVA RA, et al., 2020Db).

Cabe ressaltar que a presenca das lesdes bolhosas e o impacto psicolégico dessa patologia influenciam
na qualidade de vida dos pacientes, com isso, faz-se necessérios a¢des voltadas para os cuidados especificos
a doenca, avaliacdo da qualidade de vida e melhoria das condi¢cdes de vida. Além disso, é necessario
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assegurar o conhecimento acerca dessa enfermidade aqueles que assistem esses pacientes a fim de
promover um cuidado abrangente e eficaz (PITTA AL, et al., 2016; LIMA LF e VASCONCELOS PF, 2019;
SILVA RA, et al., 2020a; RETROSI C, et al., 2022).

Destaca-se ainda a importancia da implementacdo de politicas publicas voltadas para EB, a fim de
melhorar a qualidade de vida dos pacientes ao minimizar o impacto dessa patologia rara com acdes voltadas
tanto para os cuidadores/familiares quanto para os pacientes (RODRIGUESA NS, et al., 2021). Ademais,
acOes educativas acerca da divulgacdo dessa doenca direcionadas para a sociedade em geral faz-se
necessaria como forma de contribuir para reducéo dos atos discriminatérios (SILVA KCSDA, et al., 2020).

Para assisténcia ao paciente com EB € necessaria uma atencao interdisciplinar, individualizada e holistica,
com énfase no tratamento e prevencao das lesdes bolhosas. Além disso, deve-se promover apoio a familia e
a dor devera sempre ser considerada e tratada. Diversas coberturas estéo disponiveis, porém a escolha sera
guiada de acordo com as caracteristicas das feridas e condi¢cdes do paciente. Como contribuicGes desse
estudo, destacamos a divulgacédo da experiéncia de uma equipe interdisciplinar na prevencao e tratamento
de lesdes bolhosas de um neonato com EB, promovendo, deste modo, um guia de apoio para profissionais e
familiares que buscam informag6es acerca dessa tematica.
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