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Resumo: A Epidermdlise Bolhosa (EB) é caracterizada por fragilidade acentuada da pele, formando lesdes
bolhosas e erosdes, mesmo a minima manipulacéo. Sua incidéncia € de cerca de 20 casos por um
milh&o de nascidos vivos. O diagnostico precoce e 0 seguimento adequado sdo determinantes na
qualidade de vida dos pacientes e cuidadores, sendo 0 acompanhamento na puericultura relevante
como auxilio na condugdo e avaliacdo global do desenvolvimento desses pacientes. O estudo tem
como objetivo apresentar um relato de caso de um paciente lactente portador de EB. Estudo
transversal e observacional, no qual obteve-se as informacdes deste caso através do acesso ao
prontuario e por entrevista com a familia relatada em consultas de puericultura em um hospital
universitario do servigo publico de salide brasileiro. SMS, lactente, masculino, 1 ano de idade,
procedente de Marcacdo - Paraiba, teve diagnéstico de aplasia cltis a0 nascimento e
posteriormente diagnosticado com EB. Apresentou alteracfes no teste do reflexo vermelho e no
teste da orelhinha, necessitando de acompanhamento especializado. Além de seguimento na
puericultura, também é acompanhado pela dermatologia, nutri¢cdo, alergologia, oftamologia e
otorrinolaringologia do Hospital Universitario. Durante o primeiro ano, 0 paciente apresentou
crescimento e desenvolvimento adequados para a idade. Uma vez que as lesdes geram
irritabilidade e prurido, levam a dificuldade na cicatrizacdo e na regeneracdo da pele, acarretando
novas bolhas e sangramentos cutaneos. A genitora também referiu dificuldade na escovacéo
dentéaria do paciente, com formacéo de bolhas em todas as tentativas, além de quedas das unhas
sem que houvesse trauma. Do ponto de vista emocional, nos primeiros atendimentos, a genitora
sempre demonstrava inseguranca e medo diante da EB, principaimente na rotina de troca de
curativos em domicilio, que, muitas vezes, apresentava-se como uma experiéncia “traumatica’ ao
binbmio. Buscou-se nas consultas de puericultura fortalecer a continuidade do cuidado,
promovendo melhor compreenséo da EB e maior habilidade no manejo das lesdes. Ta queixa foi
amenizada, apos 6 meses das orientacdes citadas, bem como da explicacéo de técnicas de manejo
para melhorar o aporte calérico e redugdo algica. Sobre a escovagdo dos dentes e prevencéo de
caries, orientou-se realizé-la com panos macios ou pedacos de algoddo, usados suavemente nos
dentes e gengivas para evitar formacGes de novas bolhas, asssim como encaminhou-se para
seguimento com a odontopediatria. Como nota, 0 paciente tem registrado em prontuério
episodios recorrentes de infecgles de vias aéreas superiores, sem necessidade de internagcdo em
nenhum deles. Destarte, os desafios na EB vao surgindo em cada nova fase da vida do lactente,
restando aos médicos pediatras a busca de conhecimentos para promover melhor qualidade de
vida, amenizando a inseguranca dos responsaveis e fortalecendo o cuidado continuado no
crescimento e desenvolvimento do menor.
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