Enfermagem
Humanidades,

Revista [bero- \
Americana d )
wricamade
Ciénclase N
Educacio

. A A . e : R e UNIG
Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias ¢ Educacao — REASE RSSR R

doi.org/10.51891/rease.v4i3.28175

DESAFIOS NO CUIDADO TECNICO E SUPORTE EMOCIONAL NA
ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM A CRIANCAS COM EPIDERMOLISE BOLHOSA
EM UNIDADES PEDIATRICAS

Evellyn Dias Lobo!
Fabiana da Silva Cairo?
Julia Mendes Marinho?

Dayane de Castro Bernardo*
Fernanda Pévoa®
Wanderson Alves Ribeiro®

RESUMO: A epidermélise bolhosa é uma doenca genética rara caracterizada por uma
fragilidade extrema da pele que compromete sua resisténcia, favorecendo o surgimento de
bolhas e leses apés minimos traumas. Nesse contexto, a enfermagem exerce um papel essencial
na prestacio de cuidados especializados e no manejo das necessidades clinicas desses pacientes.
Este estudo teve como objetivo identificar, analisar e sintetizar as evidéncias cientificas acerca
dos desafios técnicos e emocionais enfrentados pela equipe de enfermagem na assisténcia a
criangas com epidermdlise bolhosa em ambiente hospitalar pediatrico. Trata-se de uma revisio
sistemdtica da literatura, de abordagem qualitativa e carater descritivo, realizada por meio da
anilise de artigos cientificos publicados entre 2021 e 2026, selecionados nas bases Biblioteca
Virtual em Sadde (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Google Académico.
Os resultados evidenciaram que os principais desafios técnicos estdo relacionados ao manejo
das lesdes cutineas, a realizagdo de curativos atraumiticos, ao controle da dor, a prevencio de
infecgdes e A escassez de protocolos assistenciais padronizados. Também foram identificadas
dificuldades decorrentes da limitacdo de recursos materiais e da necessidade de capacitagido
profissional especifica. Conclui-se que a assisténcia a crianga com epidermdlise bolhosa exige
conhecimento técnico-cientifico especializado, educagio permanente, suporte emocional e
atuacio multiprofissional, sendo necessiria a implementacio de protocolos baseados em
evidéncias para qualificar o cuidado e promover maior seguranca e qualidade de vida aos
pacientes e seus familiares.

Descritores: Epidermélise bolhosa. assisténcia de enfermagem. enfermagem pediatrica. doengas
raras.
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ABSTRACT: Epidermolysis bullosa is a rare genetic disorder characterized by extreme skin
fragility, compromising its resistance and leading to the development of blisters and lesions
after minimal trauma. In this context, nursing plays a fundamental role in providing
specialized care and addressing the clinical needs of these patients. This study aimed to
identify, analyze, and synthesize the scientific evidence regarding the technical and emotional
challenges faced by nursing professionals in the care of children with epidermolysis bullosa in
pediatric hospital settings. This is a systematic literature review with a qualitative and
descriptive approach, based on the analysis of scientific articles published between 2021 and
2026, selected from the Virtual Health Library (VHL), Scientific Electronic Library Online
(SciELO), and Google Scholar databases. The findings revealed that the main technical
challenges are related to the management of skin lesions, the performance of atraumatic wound
dressings, pain control, infection prevention, and the lack of standardized clinical care
protocols. Difficulties arising from limited material resources and the need for specialized
professional training were also identified. It is concluded that caring for children with
epidermolysis bullosa requires specialized technical and scientific knowledge, continuing
education, emotional support, and a multidisciplinary approach. Furthermore, the
implementation of evidence-based protocols is essential to improve the quality of care, enhance
patient safety, and promote a better quality of life for patients and their families.

Keywords: Epidermolysis bullosa. Nursing care. Pediatric nursing. Rare diseases.
INTRODUCAO

As doencgas raras representam um grande desafio para os sistemas de saide desde a
identificagdo até o diagndstico e o tratamento. O cuidado a pacientes acometidos por essas
condi¢des exige uma abordagem especializada e continua. Nesse cenério, destaca-se a
epidermodlise bolhosa, uma doenca genética hereditiria que se manifesta desde o nascimento.
Trata-se de uma condi¢do ndo transmissivel e sem cura, caracterizada pelo surgimento de bolhas
na pele em decorréncia de pequenos traumas, exposicdo ao calor ou, em alguns casos, de forma
espontinea (EBSERH, 2023).

A doenca é caracterizada por alteragdes em proteinas estruturais responsaveis
pela integridade da pele, o que resulta na formacgdo de bolhas e lesées cutineas apés minimos
traumas ou de forma espontinea. Sua manifestacio pode ocorrer em diferentes graus de
gravidade, comprometendo nio apenas a pele, mas também mucosas e outros sistemas do
organismo. Essa variabilidade clinica torna a doenca ainda mais complexa, exigindo atengio
continua e cuidados especificos ao longo da vida do paciente (RODRIGUES, 2025).

Diante da complexidade da doenga, a epidermélise bolhosa exige atencdo especial
dos profissionais de satde. Nesse sentido, destaca-se o papel fundamental da enfermagem, ja
que o enfermeiro acompanha o paciente de forma continua, participando diretamente do

cuidado didrio. O manejo desses pacientes envolve grandes desafios, tanto no aspecto técnico,
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quanto no emocional, considerando o sofrimento, a dor constante e as limita¢es impostas pela
doenga. Por isso, exige-se do enfermeiro nio apenas conhecimento técnico, mas também
sensibilidade, empatia e preparo emocional para promover um cuidado seguro e contribuir para
a qualidade de vida do paciente e de sua familia (ORTIZ et al, 2024).

Os cuidados de enfermagem voltados aos pacientes com Epidermélise Bolhosa incluem
a ado¢do de medidas rigorosas para evitar a formacio de novas lesdes e prevenir complicagdes.
Além dos cuidados técnicos, é fundamental que a assisténcia contemple o suporte emocional ao
paciente e o acolhimento da familia, considerando os impactos fisicos e psicolégicos provocados
pela doenca. Assim, a implementacio de protocolos clinicos e de enfermagem mostra-se
essencial para padronizar condutas, reduzir complica¢des e contribuir para uma pritica mais
efetiva e baseada em evidéncias (ORTIZ et al, 2024).

O manejo clinico de pacientes com Epidermélise Bolhosa (EB) representa um grande
desafio para os profissionais de satde, especialmente para os enfermeiros, que atuam
diretamente no tratamento das feridas, no controle da dor e na prevencio de infecgdes. A
natureza delicada das lesdes, associada a4 dor crénica e ao elevado risco de complicaces
infecciosas, exige uma assisténcia altamente especializada, cuidadosa e humanizada (AGUIAR
e GEISLER, 2021).

A equipe de enfermagem enfrenta diversas dificuldades na pratica assistencial,
decorrentes da falta de conhecimento especifico sobre a doenca, da escassez de capacitacdo
técnica, da inexisténcia de protocolos padronizados e da limitagio de recursos materiais e
humanos. Esses fatores tornam o cuidado fragmentado e, muitas vezes, ineficaz,
comprometendo a seguranga e a continuidade do tratamento (ARAU_]O et al, 2023a).

Entre os principais desafios destaca-se o controle da dor crdnica, uma vez que a troca
frequente de curativos e a manipulagio das leses podem causar sofrimento intenso ao paciente.
Dessa forma, torna-se fundamental a adocio de estratégias analgésicas individualizadas,
associadas a um acompanhamento multiprofissional, visando promover maior conforto,
minimizar o sofrimento e contribuir para uma melhor qualidade de vida do paciente (ORTIZ
et al, 2024).

Outro ponto importante é o suporte psicossocial, pois a Epidermélise Bolhosa impacta a
autoestima, o convivio social e a dinimica familiar. A longa rotina de trocas de curativos pode
gerar sentimentos como medo, ansiedade e depressio. Diante disso, o enfermeiro deve adotar

uma postura empética e acolhedora, contribuindo para o fortalecimento emocional do paciente

e de seus cuidadores (ORTIZ et al, 2024).
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A continuidade do cuidado se apresenta como um obstéculo relevante, especialmente na
transicdo entre o ambiente hospitalar e o domicilio. A falta de orientacio adequada e o
desconhecimento das familias sobre os cuidados didrios com a pele aumentam o risco de
complicacdes e reinternagdes. Além disso, a escassez de curativos adequados e produtos de alto
custo, bem como a dificuldade de acesso a centros de referéncia, limita as possibilidades
terapéuticas e impede o acompanhamento especializado. A adapta¢io de planos de cuidado, a
gestdo individualizada e o uso de produtos especificos representam desafios significativos para
as familias e para as institui¢Ges de satde, impactando diretamente a qualidade das intervengdes
de enfermagem (ARAU]JO et al, 2023b).

Diante desse cenirio, torna-se fundamental compreender os desafios enfrentados pelos
enfermeiros que cuidam de pacientes com Epidermdlise Bolhosa, analisando as barreiras
relacionadas A capacitagio profissional, ao conhecimento cientifico, & disponibilidade de
recursos assistenciais. Investigar essas limitaces é essencial para aprimorar a formacio dos
profissionais de enfermagem e consolidar praticas baseadas em evidéncias, promovendo uma
assisténcia mais segura, empdtica e de qualidade.

Diante da complexidade assistencial exigida pela epidermélise bolhosa, dada suas
diferentes manifesta¢des clinicas, que exigem cuidados continuos, a atuacdo da enfermagem é
fundamental nesse contexto, especialmente no manejo de feridas, prevenc¢io de complicaces e
suporte ao paciente e a sua familia. No entanto, o conhecimento sobre essa condi¢do encontra-
se pulverizado na literatura e disperso em diferentes periédicos, idiomas e dreas da saide, o que
dificulta o acesso as aplicaveis 4 prética clinica (MOURA et al, 2024).

Considerando os desafios apresentados, como a falta de conhecimento especifico, a
escassez de capacitacdo técnica, a auséncia de protocolos padronizados, a limitagdo de recursos,
a dificuldade no controle da dor crénica e no suporte psicossocial no cuidado, este estudo torna-
se relevante para a realizagio de uma revisdo sistemdtica. Esse tipo de estudo permite reunir,
organizar e analisar as evidéncias disponiveis, contribuindo com o oferecimento de subsidios
tedricos que auxiliem na qualificacdo da assisténcia, no desenvolvimento de praticas seguras e
na construgio de condutas mais consistentes no cuidado ao paciente com epidermélise bolhosa.

Além disso, ao sintetizar o conhecimento existente, este estudo pode fortalecer a pratica
baseada em evidéncias na enfermagem. Espera-se, assim, que os resultados contribuam para a
melhoria da qualidade da assisténcia prestada, promovendo nio apenas maior seguranca e
humaniza¢io no cuidado, mas também a reducio do sofrimento, a melhoria dos resultados

clinicos e o aumento da qualidade de vida dos pacientes e de suas familias.
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Este estudo, por meio de uma revisio sistemdtica, busca contribuir significativamente para a
prética da enfermagem pediétrica, especialmente na assisténcia a criangas com doengas raras,
uma populacio que demanda conhecimento especifico e que ainda é pouco explorada na
literatura cientifica e na formagdo profissional. As principais contribui¢des esperadas incluem:

A identificagio e sintese dos desafios enfrentados pela equipe de enfermagem no cuidado
a pacientes com Epidermélise Bolhosa, fornecendo um panorama claro das dificuldades e
necessidades existentes.

O subsidio para gestores e institui¢des na formulacio de politicas e diretrizes mais
eficazes, baseadas em evidéncias, para o cuidado de criancas com doengas raras.

A fundamentacdo para a elaboragio de estratégias e protocolos de assisténcia mais
qualificados e padronizados, visando a melhoria continua do cuidado.

O estimulo 4 busca e ao aprofundamento do conhecimento especifico sobre doencas raras
na infincia, tanto na formagio académica quanto na educagio continuada dos profissionais de
enfermagem.

Quais s3o os principais desafios técnicos e de suporte emocional descritos na literatura
cientifica sobre a assisténcia de enfermagem a criangas com epidermélise bolhosa em unidades
pediatricas?

O objetivo desta revisio sistemitica é identificar, analisar e sintetizar as evidéncias
cientificas sobre os desafios técnicos e emocionais na assisténcia de enfermagem a criancas com
epidermdlise bolhosa em ambiente hospitalar pediétrico.

o Mapear os desafios técnicos enfrentados pela equipe de enfermagem no
manejo clinico e cuidado de feridas em criancas com Epidermélise Bolhosa.

° Descrever os desafios emocionais e psicolégicos vivenciados pelos
profissionais de enfermagem durante a assisténcia a esses pacientes.

° Analisar, com base na literatura, como a capacitacio profissional e o
conhecimento técnico especifico impactam a qualidade e a seguranca da assisténcia
prestada.

o Sintetizar as estratégias e recomendagdes descritas na literatura cientifica
para a superacdo dos desafios identificados e para a qualificagio da pratica de

enfermagem.
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METODOLOGIA

Este estudo caracteriza-se como uma pesquisa bibliogréfica, de natureza qualitativa e
descritiva, desenvolvida a partir da analise de publicacdes cientificas que abordam os desafios
enfrentados pelos enfermeiros no cuidado de criangas com Epidermélise Bolhosa. Essa
abordagem possibilita reunir conhecimentos atualizados, comparar diferentes perspectivas e
compreender a complexidade da temdtica, conforme evidenciado em estudos recentes como
Aradjo et al (2023) e Aguiar e Geisler (2021).

A pesquisa foi conduzida por meio de uma revisio sistemética, que permitiu identificar,
analisar e sintetizar evidéncias cientificas sobre os desafios técnicos e emocionais na assisténcia
de enfermagem pedidtrica as criancas com Epidermélise Bolhosa. O estudo é de cariter
bibliogréfico, pois utilizou apenas materiais previamente publicados, incluindo artigos
cientificos, publicacdes académicas e documentos institucionais relacionados a assisténcia de
enfermagem a pacientes com Epidermélise Bolhosa.

As buscas foram realizadas entre agosto de 2025 e fevereiro de 2026 nas bases de dados
cientificas Biblioteca Virtual em Satde (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciELO)
e Google Académico, reconhecidas pela ampla cobertura de produgdes na 4rea da satide. Para
complementar, também foram consultados periédicos cientificos especificos e documentos
institucionais, como os disponibilizados pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares. Os
descritores utilizados foram: “epidermdlise bolhosa”, “assisténcia de enfermagem”,
“enfermagem pedidtrica” e “doencas raras”.

Foram incluidos artigos completos, revisados especialistas da 4rea, disponibilizados
gratuitamente, publicados entre 2021 e 2026, em portugués, que abordassem diretamente a
assisténcia de enfermagem, os desafios do cuidado ou aspectos psicossociais relacionados a
Epidermélise Bolhosa em criangas. A revisdo por pares consiste em um processo de avaliacdo
cientifica no qual os artigos sdo analisados por especialistas da mesma 4rea antes da publicagio,
garantindo maior rigor metodolégico, confiabilidade e qualidade das informacdes apresentadas
nos estudos selecionados. Excluiram-se teses, dissertacdes, trabalhos de conclusio de curso,
materiais indisponiveis na integra, estudos repetidos e publica¢cdes que mencionam a condi¢io
sem aprofundar o cuidado de enfermagem pediitrica.

Na base SciELO, foram inicialmente identificados 14 artigos. Apéds a aplicacdo dos

critérios de inclusdo, como recorte temporal dos tltimos cinco anos e sele¢io de artigos
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disponiveis na lingua portuguesa, o nimero foi reduzido para 12 estudos. Essa etapa foi
fundamental para garantir a atualidade e a adequacdo linguistica das publicacdes.

No Google Académico, a busca inicial resultou em 435 artigos. Apds a aplicacdo dos
critérios de exclusdo, incluindo o recorte temporal de cinco anos e a selecio de artigos em
portugués, restam 140 artigos. Essa filtragem permitiu refinar os resultados, tornando-os mais
relevantes para os objetivos da pesquisa.

J4 na Biblioteca Virtual em Satde (BVS), foram encontrados inicialmente 14 artigos.
Apés a aplicacdo dos critérios de exclusdo, permaneceram 6 artigos considerados pertinentes ao
tema proposto.

Ao todo, considerando todas as bases de dados utilizadas, foram identificados 463 artigos.
Apés leitura de titulos, resumos e dos textos completos, quando se necessério, onze artigos
atenderam integralmente aos critérios de elegibilidade e compuseram o corpus final da anélise,
incluindo publicagdes como Aguiar e Geisler (2021), Aratjo et al (2023a; 2023b) e Ortiz et al
(2024). Os dados extraidos dos artigos foram organizados em categorias tematicas, favorecendo
a anélise critica e a sistematizac¢io dos achados. Para facilitar a visualizagio das informacdes, os
resultados foram sintetizados em um quadro sinéptico que demonstra os principais objetivos,
contribuicdes e conclusdes de cada estudo selecionado.

Por se tratar de uma pesquisa exclusivamente bibliogrifica, sem envolvimento de
participantes humanos, o estudo est4 dispensado de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa,
conforme estabelece a Resolucio n? s510/2016 do Conselho Nacional de Satde. Todos os
principios éticos foram respeitados, garantindo a fidelidade as fontes e a adequada cita¢do dos

autores consultados.

Quadro 1: Levantamento estrutural dos artigos selecionados nas bases de dados da tem4tica

Titulo Autores Objetivo Revista Ano Principais
Conclusdes
ASSISTENCIA Dayana Investigar na literatura | Revista Ibero- 2021 A possivel falta
DE Cardoso cientifica. Americana de de conhecimento
ENFERMAGEM Aguiar, Os cuidados de Humanidades sobre a
AO PACIENTE Sandonaid enfermagem necessirios Ciéncias e Epidermdlise
COM Andrei Geisler | para uma assisténcia de Educagio bolhosa e suas
EPIDERMOLISE enfermagem adequada a consequéncias
BOLHOSA pacientes com podem ocasionar
epidermélise bolhosa. situagdes
constrangedoras
de discriminagio
e medo de
contigio.
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CUIDADOS DE Bruno Analisar a producio Acta Paulista | 2023 As intervencdes
ENFERMAGEM Gongalo cientifica referente is de de enfermagem
COM CRIANCAS Souza de acdes e Enfermagem para
E Araujo, Ana Intervencdes de criancas
ADOLESCENTES Mércia enfermagem no adolescentes com
CcCOM Nébrega, ambiente hospitalar epidermélise
EPIDERMOLISE Patricia relacionadas ao cuidado Bolhosa sio
BOLHOSA: Josefa com criangas e essenciais e
Revisdo sistemitica Fernandes adolescentes com envolvem
Beserra, epidermélise bolhosa. cuidados
Kenya lima especificos com a
Silva pele, controle da
dor e apoio
psicossocial s
familias.
TERMINOLOGI Bruno Construir uma Cogitare 2023 A construgio da
A Gongalo terminologia Enfermagem terminologia
ESPECIALIZADA Souza de especializada de fortalece a
DE Araujo, Ana enfermagem para o elaboracio de
ENFERMAGEM Mércia cuidado com criangas e diagnésticos,
PARA O Nébrega, adolescentes com resultados e
CUIDADO COM Patricia epidermélise bolhosa. intervengio de
CRIANCASE Josefa enfermagem.
ADOLESCENTES Fernandes
CcCOM Beserra,
EPIDERMOLISE | Kenya lima
BOLHOSA Silva
EPIDERMOLISE Empresa Explicar o que é a GOV 2023 Condigio rara,
BOLHOSA: Brasileira de epidermélise bolhosa, genética e
Conheca mais sobre Servicos suas formas de hereditéria, que
essa doenca de Hospitalares manifestacdo, impactos impd&e
quem tem a pele (EBSERH) clinicos e necessidades importantes
como “asas de de cuidado. desafios ao
borboletas” sistema de sadde,
desde o
diagnéstico até a
assisténcia
continua.
VIVENCIAS DE Carolina Conhecer e analisar as Escola Anna 2023 As mies
MAES NO Balestra Silva, | vivéncias de mies no Nery vivenciaram
CUIDADO A Aline cuidado a criangas e sentimentos de
CRIANCASE Cristiane adolescentes com medo e
ADOLESCENTES | Cavicchioli Epidermélise Bolhosa. inseguranga
COM Okido, Diene diante do
EPIDERMOLISE Monique diagnéstico do
BOLHOSA Carlos, filho e a rotina de
Monika cuidados, em
Wernet, especial, as trocas
Nayara didrias de
Gongalves curativos, acarreta
Barbosa sobrecarga fisica e
emocional.
ESTRATEGIAS Ronaldo Conhecer as estratégias | Revista Baiana | 2023 O estudo
DE Antonio da de enfrentamento de permitiu conhecer
ENFRENTAMEN | Silva, Renata utilizadas pela mie de Enfermagem as estratégias de
TO NA Emily da Silva uma lactente com enfrentamento
VIVENCIA DA dos Santos, Epidermélise Bolhosa. utilizadas na
MATERNIDADE Lidiane vivéncia da
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Barbosa Costa,

UNIG
FRENTE A Cristina da maternidade
EPIDERMOLISE Silva diante do
BOLHOSA Alencastro, nascimento da
Renata crianga com
Tomazelli diagnéstico de
Ferreira EB.
“TENHO Leandro Compreender as Revista 2023
EPIDERMOLISE Eugénio, percepcdes da pessoa Cientifica de
BOLHOSA”: Uma Miguir com epidermdlise Enfermagem O enfermeiro
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DISCUSSAO

A assisténcia de enfermagem a crianca com epidermélise bolhosa configura-se como um
dos maiores desafios dentro da enfermagem pediatrica, principalmente devido a complexidade
clinica da doencga, a fragilidade cutinea extrema e a necessidade de cuidados continuos e
especializados. Os estudos analisados nesta revisdo evidenciam que os desafios enfrentados pela
equipe de enfermagem envolvem tanto aspectos técnicos quanto emocionais, impactando
diretamente a qualidade da assisténcia prestada. Segundo Aguiar e Geisler (2021), Aratjo et al
(20232) e Moura et al (2024), os cuidados relacionados aos curativos, 4 prevencdo de infecgdes e
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ao manejo das lesdes exigem preparo técnico, atencio continua e assisténcia humanizada por
parte da equipe de enfermagem. Os autores destacam ainda que a atuagio profissional adequada
contribui diretamente para a reducio de complicacdes, promogio do conforto e melhoria da
qualidade de vida dos pacientes pediétricos.

Entre os desafios técnicos mais encontrados na literatura, destaca-se o cuidado com as
lesGes cutineas e a realizacdo dos curativos em pacientes com epidermdlise bolhosa. Os estudos
mostram que a manipulagio inadequada da pele pode provocar novas bolhas, piorar o quadro
clinico e aumentar o risco de infec¢des. Diante disso, percebe-se que o enfermeiro precisa
possuir conhecimento técnico-cientifico especifico para realizar o manejo correto das feridas,
principalmente em relacdo as técnicas de curativo atraumético, a escolha adequada das
coberturas e a utilizacdo de materiais que reduzam o atrito na pele. Além disso, o
reconhecimento precoce de sinais de infecgio e o conhecimento sobre a fisiopatologia da doenga
sio fundamentais para prevenir complicacGes e garantir uma assisténcia mais segura e eficaz.
Apesar disso, muitos profissionais ainda apresentam dificuldades e inseguranga durante a
assisténcia, o que pode estar relacionado a falta de capacitacio especifica e 4 pouca abordagem
da epidermélise bolhosa durante a formacido académica (ARAUJO et al, 2023b).

Outro aspecto bastante discutido na literatura refere-se ao manejo da dor, considerado
um dos maiores desafios na assisténcia a crianga com epidermdlise bolhosa. A dor esté presente
de forma frequente e geralmente estd relacionada a gravidade das lesdes, tornando-se mais
intensa durante as trocas de curativos, o banho e outros procedimentos realizados pela equipe
de enfermagem. Além disso, procedimentos simples, como a mobiliza¢do da crianca e a troca
de roupas, podem provocar atrito na pele, favorecendo o surgimento de novas bolhas, aumento
do prurido e agravamento do sofrimento fisico e emocional do paciente. Diante disso, torna-se
fundamental que o enfermeiro desenvolva estratégias que contribuam para minimizar a dor e
proporcionar maior conforto durante a assisténcia (ARAUJO et al, 2023a).

Os estudos apontam que medidas nio farmacolégicas, como a realiza¢do de curativos
durante o banho com solugio salina e a utiliza¢do de coberturas atraumaiticas, podem contribuir
para a reducdo da dor, do prurido e dos sinais de infecgdo, além de favorecer a cicatrizacdo das
lesGes. A utilizagdo de produtos emolientes, hidratantes e curativos nio aderentes também
aparece como uma importante estratégia no manejo dos sintomas. Nesse contexto, destaca-se a
importincia de uma assisténcia humanizada, individualizada e baseada em evidéncias, além da

necessidade de atuagio multiprofissional e da implementacio de protocolos voltados para
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avaliac¢do continua da dor e adogdo de medidas farmacolédgicas e nio farmacolégicas adequadas
as necessidades de cada paciente (ARAUJO et al, 2023a).

A prevengio de infec¢des também aparece como uma preocupacdo constante entre os
profissionais de enfermagem. A ruptura frequente da barreira cutinea favorece a colonizagio
bacteriana e aumenta o risco de complicacSes sistémicas. Nesse sentido, os estudos reforcam a
necessidade de cuidados rigorosos com higiene, manipulacio das feridas e monitoramento
clinico continuo (OLIVEIRA et al, 2026). Contudo, a literatura aponta que a limitagio de
recursos materiais, especialmente a dificuldade de acesso a curativos especializados de alto
custo, compromete significativamente a efetividade da assisténcia, principalmente em
instituicdes com menor suporte estrutural (RODRIGUES et al, 2025).

Além dos desafios técnicos, os resultados evidenciam importantes impactos emocionais
vivenciados pelos profissionais de enfermagem, o contato continuo com pacientes em
sofrimento pode gerar importante impacto emocional nos profissionais, especialmente devido
a realizacdo de procedimentos dolorosos e a convivéncia com a cronicidade da doenga. Situagdes
como a troca de curativos, manejo da dor e acompanhamento de lesGes extensas podem
desencadear sentimentos de angustia, impoténcia e desgaste emocional, tornando o cuidado um
processo desafiador também do ponto de vista psicolégico. Dessa forma, destaca-se a
necessidade de apoio institucional e estratégias de suporte emocional para os profissionais de
enfermagem, visando minimizar o impacto psicolégico e favorecer uma assisténcia mais
humanizada e equilibrada (EUGENIO et al, 2023)

Observa-se que a epidermdlise bolhosa gera um impacto significativo nio apenas no
paciente, mas também em sua familia. O cuidado di4rio com a crianca exige atencio constante,
manejo de feridas e enfrentamento de situagdes de dor frequente, o que pode resultar em
sobrecarga emocional, medo, inseguranca e exaustdo dos familiares. Além disso, por se tratar
de uma doencga crénica, sem cura e com necessidade de cuidados continuos, a familia vivencia
um processo prolongado de adaptagio, que interfere diretamente na rotina e na qualidade de
vida. Nesse contexto, o suporte emocional torna-se essencial para auxiliar no enfrentamento
das dificuldades e promover maior seguranga no cuidado domiciliar (EUGENIO et al, 2023)

A literatura evidencia também que a auséncia de orientacées adequadas por parte dos
profissionais de satide pode impactar diretamente o cuidado domiciliar de criancas com
epidermélise bolhosa. Em um relato de experiéncia apresentado no estudo de Silva et al (2023),
observa-se que uma mae, diante da dificuldade em compreender e realizar os cuidados

necessarios, precisou recorrer i internet como principal fonte de informacio para entender a
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doenga de seu filho. Essa situacdo demonstra fragilidades importantes no processo de educagio
em satde, especialmente no momento da alta hospitalar e no acompanhamento continuo pela
equipe de enfermagem. A falta de orienta¢io adequada pode gerar inseguranca, medo e
sobrecarga emocional para os familiares, além de aumentar o risco de complica¢des devido a
préticas incorretas no domicilio. Assim, destaca-se a importincia do enfermeiro no papel de
educador em satide, garantindo informacdes claras, seguras e continuas para que a familia se
sinta preparada para o cuidado didrio (SILV A et al, 2023).

A pressdo emocional decorrente das demandas didrias de cuidado, associada ao estresse,
A inseguranca e as limita¢es impostas pela doenga, pode interferir diretamente nas relacdes
familiares, no convivio conjugal e na qualidade de vida dos cuidadores. Nesse contexto, observa-
se que a auséncia de suporte adequado pode intensificar sentimentos de angtstia e exaustio,
dificultando ainda mais o enfrentamento da condicdo (SILV A et al, 2023).

Diante dessa realidade, destaca-se o papel fundamental do enfermeiro no oferecimento
de suporte emocional e educativo & familia, contribuindo para o fortalecimento do cuidado e
para a reducdo da sobrecarga vivenciada. A atuacio da enfermagem, ao orientar, acolher e
acompanhar continuamente os cuidadores, favorece maior seguranca no manejo domiciliar e
auxilia na adaptacdo a rotina de cuidados complexos. Assim, além do cuidado técnico, o suporte 13
emocional fornecido pela equipe de enfermagem torna-se essencial para promover uma
assisténcia mais humanizada e para minimizar os impactos negativos da doenga na dinimica
familiar (SILV A et al, 2023)

A literatura analisada evidencia importantes lacunas relacionadas a assisténcia de
enfermagem a crianca com epidermélise bolhosa, especialmente no que se refere a escassez de
protocolos clinicos padronizados, a inexisténcia de diretrizes especificas para o cuidado de
criancas com epidermélise bolhosa favorece condutas heterogéneas e pode comprometer a
seguranca do paciente. Dessa forma, os estudos ressaltam a importincia da construcio de
protocolos clinicos baseados em evidéncias cientificas, capazes de orientar o manejo das lesdes,

o controle da dor, a prevencio de infec¢des e o suporte psicossocial. Além disso, existe uma
limitagio de estudos voltados para o suporte emocional aos profissionais e familiares e a
insuficiéncia de pesquisas sobre estratégias de educagio em satde no cuidado domiciliar.
Observa-se também a caréncia de produgdes cientificas que abordem a capacitacdo especifica da
equipe de enfermagem e a atuagio multiprofissional no manejo integral da doenga,

principalmente no contexto pedidtrico (AGUIAR e GEISLER, 2021).

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio. Sao Paulo, v. 4, n. 01, jun. 2026. [Edigio Especial, Universidade Iguagu- UNIG]
ISSN: 2675-3375



“.!HI!AIBQ!’&- -

B e \  Enfermagem
Ciénciase ) : ¢

Educagio %

. Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio — REASE UNIG

Outro ponto relevante identificado na literatura refere-se a necessidade de educagio
permanente e qualificagio profissional. Os autores destacam que o conhecimento técnico
especializado melhora a seguranca da assisténcia, reduz complicacées e proporciona maior
confianga aos profissionais durante o cuidado. Assim, torna-se fundamental investir em
programas de capacitagio continuada, inser¢io do tema na formacio académica e
desenvolvimento de a¢es educativas voltadas is doencas raras na infincia (AGUIAR e
GEISLER, 2021).

Observa-se que a assisténcia a crianga com epidermdlise bolhosa deve ocorrer de forma
multiprofissional e humanizada, considerando nio apenas os aspectos fisicos da doenca, mas
também suas repercussdes emocionais, sociais e familiares. A integracio entre enfermagem,
medicina, psicologia, nutri¢io, fisioterapia e servico social contribui para um cuidado mais
integral e para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Esta revisio evidencia que, apesar
dos avancos no conhecimento sobre a epidermélise bolhosa, ainda existem lacunas importantes
na literatura cientifica, especialmente relacionadas a padronizagio das condutas de
enfermagem, 3 produgio de protocolos especificos e ao suporte emocional aos profissionais.
Dessa forma, torna-se necessirio ampliar as pesquisas na 4rea, visando fortalecer a praitica
baseada em evidéncias e contribuir para uma assisténcia mais qualificada, segura e humanizada

as criangas com epidermélise bolhosa e suas familias (AGUIAR e GEISLER, 2021).

LIMITACOES DO ESTUDO

Esta revisio sistemdtica apresenta algumas limita¢des que devem ser consideradas na
interpretacdo dos resultados encontrados. A selecio das bases de dados e dos descritores
utilizados pode ter restringido a identificacio de estudos relevantes relacionados a assisténcia
de enfermagem a crianca com epidermdlise bolhosa. Além disso, uma das principais
dificuldades encontradas durante a realizacio da pesquisa esteve relacionada ao recorte
temporal estabelecido, visto que se optou pela inclusio de estudos mais atuais, com o objetivo
de reunir evidéncias cientificas recentes sobre a temitica. Contudo, essa escolha pode ter
contribuido para a exclusio de pesquisas mais antigas que também poderiam apresentar
informagdes importantes para a compreensio do tema.

Outra limitagio importante refere-se i escassez de estudos cientificos sobre epidermdlise
bolhosa, especialmente voltados para a assisténcia de enfermagem no contexto pediitrico, o que
reduziu a quantidade de evidéncias disponiveis para anilise. A inclusio apenas de artigos

publicados em lingua portuguesa também pode ter limitado o acesso a pesquisas internacionais
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relevantes. Além disso, deve-se considerar a possibilidade de viés de publicagio, uma vez que
estudos com resultados positivos possuem maior probabilidade de publicacio em periddicos
cientificos. Apesar dessas limitacSes, esta revisdo sistemdtica permitiu reunir informacdes
importantes sobre os desafios enfrentados pela enfermagem no cuidado a crianca com
epidermdlise bolhosa, contribuindo para ampliar as discussdes cientificas e evidenciar a

necessidade de novas pesquisas na irea.

CONCLUSAO

Conclui-se que a assisténcia de enfermagem a crianca com epidermélise bolhosa envolve
desafios complexos que abrangem aspectos técnicos, emocionais e organizacionais do cuidado.
Os achados desta revisdo evidenciam que o manejo das lesdes cutineas, o controle da dor e a
prevencio de infeccdes exigem conhecimento técnico-cientifico especifico, capacitagio
continua e assisténcia humanizada por parte da equipe de enfermagem. Além disso, foram
identificadas fragilidades relacionadas A limitagdo de recursos materiais, & auséncia de
protocolos padronizados e 4 insuficiéncia de suporte institucional, fatores que comprometem a
qualidade e a seguranca da assisténcia. Observou-se ainda que os impactos da doenca
ultrapassam o cuidado clinico, atingindo significativamente os pacientes, suas familias e os
profissionais de enfermagem, que vivenciam desgaste emocional diante da dor e da cronicidade
da doenca, tornando o suporte emocional, a educagio em satide e a atuagio multiprofissional
fundamentais para a promogio de um cuidado integral e humanizado.

Dessa forma, percebe-se a necessidade de investir mais na capacitagdo dos profissionais
de enfermagem, j4 que o conhecimento técnico e cientifico é essencial para garantir uma
assisténcia segura e de qualidade as criancas com epidermélise bolhosa. A implementagio de
protocolos baseados em evidéncias pode ajudar a organizar o trabalho da equipe, reduzir erros e
melhorar a seguranca do paciente. Além disso, a educagdo permanente em satde é fundamental
para manter os profissionais atualizados e mais preparados para lidar com as demandas desse
cuidado complexo.

Como contribui¢do para a enfermagem, este estudo possibilita ampliar a compreensio
sobre os principais desafios enfrentados pelos profissionais no cuidado a crianca com
epidermdlise bolhosa, reunindo evidéncias cientificas atualizadas sobre aspectos técnicos,
emocionais e humanizados da assisténcia. O diferencial desta revisio sistemdtica estd na
integracio entre o manejo clinico da doenga e os impactos emocionais vivenciados pelos

pacientes, familiares e profissionais de enfermagem, evidenciando a necessidade de um cuidado
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integral e multiprofissional. Além disso, o estudo contribui para fortalecer a pratica baseada em
evidéncias, incentivar a constru¢io de protocolos assistenciais especificos e ampliar as
discussdes sobre doencas raras no contexto da enfermagem pediatrica.

Por fim, sugere-se a realizagdo de novos estudos voltados para a elaboracio e validagio
de protocolos clinicos especificos para o cuidado a crianga com epidermdlise bolhosa, bem como
pesquisas relacionadas ao impacto emocional da assisténcia nos profissionais e familiares.
Assim, o desenvolvimento de estudos e diretrizes especificas contribui diretamente para
fortalecer a pratica da enfermagem, promover maior seguranca assistencial e melhorar a

qualidade de vida das criancas com epidermélise bolhosa e de suas familias.
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