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Assisténcia de enfermagem na epidermolise bolhosa: estratégias para
o cuidado de pacientes com “pele de cristal”
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Introdugao: A epidermélise bolhosa é uma doenca genética rara, congénita e ndo transmissivel, que com-
promete a integridade da pele e das mucosas, tornando-as altamente vulneraveis a formacao de bolhas e
lesdes mesmo diante de minimos traumas. Nesse contexto, a assisténcia de enfermagem é fundamental
para garantir um cuidado de qualidade e seguro. Objetivo: Relatar a experiéncia de enfermeiros no cui-
dado de criangas prematuras com epidermolise bolhosa em um hospital de referéncia no estado do Par4.
Material e Métodos: Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo, do tipo relato de experiéncia, baseado na
vivéncia de enfermeiros que atuam na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal de um hospital de referéncia
no estado do Pard. A assisténcia foi prestada a recém-nascidos diagnosticados com epidermolise bolhosa
durante o periodo de internacdo, em janeiro de 2025. Relato de Experiéncia: A assisténcia de enfermagem
aos pacientes com epidermolise bolhosa envolve agdes fundamentais para a redugdo do desconforto e a
prevencdo de complicagdes. Dentre as principais intervengdes, destacam-se o manejo da dor, a vigilancia
rigorosa para sinais de infec¢do, a realizagdo de curativos adequados, a minimizagao da pressao sobre as
leses e a oferta de suporte e orientacdo aos pacientes e seus familiares. O cuidado prestado exige medidas
especificas para evitar traumas, atrito e compressao da pele fragilizada. Além disso, o enfermeiro desempe-
nha um papel educativo essencial, fornecendo orientagdes sobre préticas seguras, como a adigao de agentes
emolientes a 4gua do banho, a reducdo da frequéncia dos banhos, a secagem suave com toalhas macias e
o uso de vestimentas de algoddo para minimizar o risco de novas lesdes. Conclusao: Este estudo reforga a
importancia da assisténcia de enfermagem no cuidado de neonatos com epidermélise bolhosa, destacando o
papel do enfermeiro na promogao do alivio da dor, na prevengao de complicagdes e no suporte as familias.
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