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Introdugao: A epidermolise bolhosa é uma doenca rara, genética, congénita e ndo transmissivel que afeta
a pele e as mucosas, caracterizada por uma suscetibilidade a formagao de bolhas ap6s o minimo trauma. A
informacdo sobre os cuidados adequados deve ser disseminada para garantir a qualidade de vida desses
pacientes e prevenir complica¢des. Portanto, a atengao e os cuidados oferecidos pelos profissionais de sau-
de, em particular pelos enfermeiros, desempenham um papel crucial no manejo da epidermélise bolhosa.
Objetivo: Relatar a experiéncia de enfermeiros sobre os principais cuidados com criangas portadoras de
Epidermolise Bolhosa em prematuros em um hospital de referéncia no Para. Material e Métodos: Este é um
estudo qualitativo descritivo do tipo relato de experiéncia. Os enfermeiros atuam na Unidade de Terapia
Intensiva em um hospital de referéncia no Estado do Pard. Os cuidados de Enfermagem ao publico com
essa patologia ocorreram em setembro de 2023. Resultados: Dentre as principais fun¢des da assisténcia do
enfermeiro ao paciente com epidermolise bolhosa evidencia-se o alivio da dor, observacado de sinais de in-
feccdo, realizagdo de curativos apropriados, redugao da pressao nas lesdes, orientacdo e apoio aos pacientes
e familiares. Esses cuidados incluem especificamente medidas para evitar traumas, atrito e pressao na pele.
Ademais, o enfermeiro desempenha um papel informativo, fornecendo informagdes sobre o tratamento
adequado, como adicionar complementos oleosos a 4gua do banho, evitar banhos frequentes, secagem suave
com toalhas macias e uso de roupas de algodao. Assim, evidencia-se que o enfermeiro desempenha um
papel fundamental no cuidado e na qualidade de vida dos pacientes com epidermélise bolhosa, fornecendo
cuidados especificos e orientagdes que podem melhorar significativamente o enfrentamento da doenca.
Conclusao: Em suma, este trabalho contribui significativamente para o campo da satide, especialmente para
a enfermagem, ao destacar o papel crucial do enfermeiro para o cuidado dos pacientes com epidermolise
bolhosa. Além disso, refor¢a a importancia de manter-se constantemente informado sobre essa e outras
condigdes raras, garantindo um enriquecimento pessoal e profissional continuo para profissionais de satide.
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