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Resumo: Introducdo: A Epidermdlise Bolhosa (EB) € uma doenca genética rara, caracterizada por
fragilidade cutanea extrema, associada a risco elevado de complicagdes infecciosas e necessidade
de cuidados intensivos multidisciplinares. Relatamos o caso de um recém-nascido com EB
acompanhado em unidade neonatal de referéncia.<br>Objetivos. Recém-nascido a termo (37
semanas e 5 dias), parto cesareo por descolamento prematuro de placenta, Apgar 8/9, peso de
nascimento 27759. M&e G2P2 (1 natimorto prévio), pai € mae consanguineos (primos). Exame
fisico normal do recém nascido, com pele integra, adequado ganho de peso e triagens neonatais
normais, com alta da maternidade com 3 dias de vida. Apos realizagdo de vacina BCG e coleta de
teste do pezinho, compareceu para atendimento na maternidade de origem com lesdo extensa em
membro inferior e lesbes em palato. Solicitada avaliacdo da Dermatologia, com diagndstico de
EB por biopsia de pele em 27/06. Evoluiu com lesdes mucocuténeas recorrentes, dor crénica e
dificuldade de manegjo nutricional. Apresentou multiplas complicacbes infecciosas (sepse
cutanea, pneumonia associada a ventilacdo, hemoculturas positivas para Staphylococcus aureus,
Burkholderia e S. lugdunensis), necessitando esguemas antimicrobianos parenterais e acessos
venosos profundos sucessivos. A paciente necessitou de suporte ventilatorio invasivo, com
dificuldade de manipulagdo de via aérea e fixagdo de dispositivos devido as |esdes mucocutaness.
Evoluiu com necessidade de traqueostomia e gastrostomia. Recebeu multiplas drogas analgésicas
e sedativas (metadona, gabapentina, lorazepam, clonazepam, precedex, entre outras) com
necessidade de desmame gradual. Ecocardiograma evidenciou forame oval patente inicial,
posteriormente normal. Ultrassonografias cerebrais e abdominais seriadas ndo mostraram
alteragOes significativas. Por meio de solicitagdo judicial, a paciente teve acesso a cuidados
dermatol 6gicos e fornecimento de curativos especificos.<br>Metodologia: Revisdo de prontuario
do paciente.<br>Resultados: Discussdo: O caso evidencia a complexidade do mangjo da EB em
neonatologia, com destague para riscos infecciosos elevados, necessidade de analgesia
multimodal e desafios nutricionais e respiratérios. A conducdo requer abordagem interdisciplinar
envolvendo neonatol ogia, dermatologia, infectologia, nutricéo e apoio
judicial/social.<br>Conclusdo: A EB congénita demanda cuidados continuos, individualizados e
centrados na familia. A assisténcia neonatal deve priorizar prevencédo de infecgdes, manejo da dor
e suporte multidisciplinar, ressaltando a importéncia de protocolos compartilhados e acesso a
insumos adequados para garantir qualidade de vida e reduzir complicacoes.
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