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A Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma condicéo genética rara caracterizada pela fragilidade da pele
e mucosas, resultando em bolhas e lesdes cutaneas, que se d& pela auséncia ou ateracdo do
colageno, responsavel por unir as células das camadas da pele (DEBRA, 2018). Lactente, nascido
atermo, com lesBes hiperemiadas e friaveis em membros inferiores e lesdes vesicul 0sas em couro
cabeludo, pescoco e orelha, foi encaminhado a UTI neonatal (UTIN) por suspeita de epidermdlise
bolhosa (EB), onde foi confirmada. Na UTIN, a assistente social realizou a entrevista com o
responsavel afim de identificar as demandas, plangjar as intervencdes e realizar as orientacdes. O
recém — nascido (RN) recebeu férmula infantil de partida, evoluindo com perda de 13,6% do
peso ao nascer, associada a baixa aceitagdo da dieta. Assim, foi prescrita formula infantil para
prematuro associado ao uso de lidocaina em gel nos labios e &cidos graxos essenciais (AGE) no
bico da mamadeira, além do uso de metadona e dipirona antes das dietas, e laserterapia. Ademais,
foi prescrita nutricdo parenteral (NPT). Devido sucgdo débil, optou — se pela formula infantil
espessada (AR). Suspensa NPT ap0s 22 dias. O RN recebeu ata em uso de formula AR. O
controle dgico do RN foi realizado com dipirona regular, com posterior adi¢do de paracetamol.
Porém, ndo foi obtida uma analgesia satisfatoria. Assim, foi iniciada a administracdo oral de
metadona, além de uma dose de morfina para a troca de curativos. A equipe de enfermagem
realizou e orientou os responsaveis com os cuidados (banho com soro fisioldgico aguecido com
retirada atraumatica dos curativos, troca de fraldas com gaze vaselinada ndo estéril, limpeza
superficial com gaze para retirada de pele que ndo estava mais aderida). Apds 10 dias, 0 RN
interna na Enfermaria Pedidtrica por recusa da dieta e risco de hipoglicemia. Foi mantida a
prescricdo de formula AR. Mas também, realizados curativos e laserterapia. O RN recebeu alta
apos 3 dias com orientacdo de retornar em caso de recusa aimentar. A EB gera um estresse
metabolico importante. O cuidado deve abranger a prevencdo da desnutricdo, aliviar 0 estresse
relacionado a nutricdo por via oral e ofertar a quantidade de proteinas adequada para a
cicatrizagdo das feridas, similar aos pacientes com queimaduras (BRANCO,GONSALES, 2009).
A dor € uma caracteristica constante da EB. Para a dor leve a moderada, analgésicos podem ser
usados sozinhos ou em conjunto com um medicamento anti-inflamatério ndo esteroide. Para as
dores mais intensas, podem ser necessarios opioides (DEDEE F MURRELL, 2024). Estimular a
prética de atividades fisicas em criangas com EB requer sensibilidade e cuidado, envolvendo os
pais nesse processo e adaptar as atividades conforme necessario. Ao abordar a EB no RN, deve —
se considerar 0s aspectos biolgicos, psicossociais e econdmicos associados. Logo, € necessario
uma abordagem integrada, reunindo a equipe multiprofissional para fornecer uma assisténcia de
qualidade.
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