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RESUMO

A Dermatite Atopica e a Epidermdlise Bolhosa sdo doencas crénicas que afetam a
estrutura morfolégica e bioquimica da pele, provocando lesdes e alteracbes
sistémicas nos individuos afetados, podendo ocasionar infeccdes generalizadas. Séo
comumente diagnosticadas ainda na primeira infancia, podendo o enfermeiro intervir
precocemente para auxiliar a crianga durante seu processo de desenvolvimento fisico,
psiquico e social. Este estudo objetivou realizar uma revisao integrativa de literatura
para elencar quais sdo as melhores evidéncias disponiveis sobre o cuidado de
enfermagem no manejo clinico e sintomatologico destas condicbes em pacientes
pediatricos durante a primeirissima e primeira infancia. Para tal, a questdo norteadora
foi “Quais séo os cuidados de enfermagem para o paciente pediatrico com dermatite
atopica ou epidermdlise bolhosa?”. Foram utilizadas as seguintes bases de dados:
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline) via PubMed,
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Literatura Latino-
americana em Ciéncias da Saude (LILACS), e Cuidados de Saude na Ibero-América
(CUIDEN). As duplicatas dos estudos encontrados foram excluidas no softwere
ENDnote. Dois Revisores independentes selecionaram os estudos que respondiam a
pergunta norteadora via softwere Rayyan, por meio de leitura de titulo e resumo. Apds
isso os estudos foram lidos na integra chegando a amostra final de 23 estudos que
respondiam a questdo norteadora. Os dados foram extraidos e apresentados por meio
de duas grandes categorias: Assisténcia de Enfermagem as Criancas Portadoras de
DA E EB e Educacdo Em saude. O estudo contribuiu para que se discutisse quais sdo
as melhores acdes de enfermagem no manejo clinico e sintomatologico das
condi¢cbes, bem como foi capaz de evidenciar potencialidades e dificuldades dos
profissionais na assiténcia de pessoas acometidas com as doengas. Ficou
evidenciada ainda uma lacuna de publicacdes a respeito da epidermdlise bolhosa, o
que pode ser justificado pelo fato de ser uma condicdo rara e sem tratamento

especifico.

Palavras-chave: epidermdlise bolhosa; dermatite atdpica; primeira infancia;



ABSTRACT

Atopic Dermatitis and Epidermolysis Bullosa are chronic diseases that affect the
morphological and biochemical structure of the skin, leading to lesions and systemic
changes in affected individuals, which can cause generalized infections. They are
commonly diagnosed in early childhood, and the nurse can intervene early to help the
child during the physical, psychological and social development process. This study
aimed to conduct an integrative literature review to identify the best available evidence
on nursing care and the clinical and symptomatic management of these conditions in
pediatric patients during infancy and early childhood. For this, the guiding question was
“What is the nursing care for pediatric patients with atopic dermatitis or epidermolysis
bullosa?”. The following databases were used: Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (Medline) via PubMed, Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL), Latin American Literature in Health Sciences (LILACS)
and Health Care Ibero-America (CUIDEN). The founded duplicates, were excluded on
the ENDnote software. Two independent reviewers selected the studies that answered
the guiding question using the Rayyan software, by reading the title and abstract. After
that, the studies were fully read, reaching the final sample of 23 studies that answered
the guiding question. Data were extracted and presented through two major
categories: Nursing Care for Children with AD and EB and Health Education. The study
contributed to the discussion of what are the best nursing actions in the clinical and
symptomatological management of diseases, as well as it was able to highlight the
potential and difficulties of the professionals in assisting people affected by the
conditions. There is still a lack of publications about epidermolysis bullosa, and it can
be justified by the fact that it is a rare condition and requires specific treatment.

Keywords: epidermolysis bullosa; atopic dermatitis; early childhood;
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1 INTRODUCAO

A Dermatite Atépica (DA) e a Epidermélise Bolhosa (EB) sé&o doencas cronicas

que atingem a pele e provocam a alteracdo de suas caracteristicas fisioldgicas
comprometendo sua integridade (HACHEM et al., 2020; HAS; FISCHER, 2019). A DA
caracteriza-se pela presenga de inflamagéo cutanea e excessivo ressecamento,
frequentemente acompanhada de vermelhiddo e prurido, contribuindo para a
formacdo de lesdes cutaneas e, consequentemente, enfraquecimento das barreiras
de protecdo da pele, deixando o individuo mais suscetivel a infeccées (MORENO, et
al., 2016). Ja a EB, € uma doenca genética e esta associada ao enfraquecimento da
pele e formagdo de bolhas, bem como de lesGes na epiderme e formagao de
cicatrizes, resultado do atrito de superficies que entram em contato com a pele. Na
EB qualquer atrito mecanico, por menor que seja, pode ser o suficiente para provocar
traumas cutaneos e formacéao de bolhas (HAS et al., 2020; TITEUX, 2020).
Ambas as doencas possuem diagndstico com base em achados clinicos e costumam
se expressar durante a primeirissima, ou primeira infancia (HAS; FISCHER, 2019;
SHI; CHEN; WANG, 2020). Entretanto, seus diagndsticos sdo heterogéneos, variando
de individuo a individuo e também do tipo de assisténcia oferecida a eles. Devido as
caracteristicas heterogéneas das doencas e a falta de consenso na literatura quanto
ao manejo clinico e sintomatico, torna-se necessario uma avalia¢cao caso a caso para
gue a melhor deciséo seja tomada com base nas necessidades individuais (HACHEM,
2020; FINE et al., 2014).

Por terem a barreira da pele lesionada e constantemente expostas, pacientes
com DA e EB estéo frequentemente suscetiveis a infeccbes por diferentes patégenos
0 que resulta num comprometimento do sistema imunolégico (MORENO, et al., 2016;
SHI; CHEN; WANG, 2020). Além disso, a presenca de dor provocada pelas lesoes, e,
no caso da DA, o frequente prurido, a qualidade de vida dos individuos que sofrem
desses disturbios estd comprometida, sendo comum alteragdes de sono, limitagbes
fisicas, alteracdes emocionais ou até mesmo psicoldgicas, podendo haver problemas
quanto sua autoimagem e auto percepcdo (KIDO-NAKAHARA et al., 2017,
WOLLENBERG et al., 2020).



11

Por serem doencas comuns na infancia, também se torna algo que interfere
diretamente na rotina de vida de todos os componentes do nucleo familiar,
principalmente dos pais, pois estes necessitam despender de muito tempo no cuidado
da saude dos filhos acometidos pela doenca. Este fator também pode provocar
desarmonias entre os familiares, principalmente nas familias compostas por outras
criancas nao acometidos pela doenca, pois estas podem vir a se sentirem preteridas
ou com tratamento diferenciado (HACHEM, et al., 2020).

As varias formas de apresentacdo das doencas, bem como a diversidade de
possiveis tratamentos que podem ser empregados, dificultam o cuidado com os
pacientes com DA ou EB (MORENO et al., 2016). Principalmente em casos mais
graves das apresentacdes das doencas, no que tange a EB, quando apresentada em
suas formas mais graves, o risco de Obito infantil pode ser grande, pois as barreiras
da pele podem estar comprometidas de maneira mais agressiva possibilitando
infeccbes graves (SOUSA et al.,, 2015). Outras atividades também podem ser
observadas, como problemas no posicionamento da crianca, dificuldade em trocas de
roupa e fralda, formacéo de bolhas em zonas de articulacao e, até mesmo, problemas
na degluticdo, o que finda a comprometer parametros nutricionais e o0
desenvolvimento do individuo (SOUSA et al., 2015; SECCO et al., 2019; HAS et al.,
2020).

Devido a todos os fatores clinicos, psicoldgicos e sociais que essas morbidades
apresentam, e a disparidade na apresentacao das doencas de pessoa para pessoa,
torna-se imprescindivel que os pacientes sejam acompanhados por uma equipe
multidisciplinar (HACHEM, et al.,, 2020). Nesse contexto faz-se necessario 0
desenvolvimento de pesquisas que visem oferecer informacdes que possam subsidiar
a Pratica Baseada em Evidéncias(PBE) para o manejo clinico e sintoméatico da DA e
da EP, favorecendo aos enfermeiros, como componentes da equipe multidisciplinar,
utiliza-la como fonte de informacfes para aplicarem os cuidados e intervencfes na

Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem aos pacientes acometidos.
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1.1 OBJETIVOS

1. 1. 1 Objetivo Geral

Avaliar e sintetizar as contribuicbes das pesquisas produzidas sobre os
cuidados de enfermagem para criancas com dermatite atopica ou epidermdlise

bolhosa.

1. 1. 2 Objetivos especificos

Realizar o levantamento das producdes cientificas desenvolvidas abordando
os cuidados de enfermagem para criangcas com dermatite atépica ou epidermdélise
bolhosa;

Identificar os tipos de pesquisa, as recomendacdes, 0s principais resultados, e
a evidéncia cientifica de relevancia para o tema;

Analisar descritivamente os resultados das pesquisas produzidas para a
construcdo do conhecimento na area;

Apresentar os dados encontrados sobre o os cuidados de enfermagem para

criancas com dermatite atépica ou epidermélise bolhosa.



13

2 CUIDADOS DE ENFERMAGEM PARA O PACIENTE PEDIATRICO COM
DERMATITE ATOPICA OU EPIDERMOLISE BOLHOSA

2. 1 DOENCAS DE PELE DURANTE A PRIMEIRA INFANCIA

Sabemos também que o desenvolvimento intra uterino e os primeiros anos de
vida sdo cruciais na vida do ser humano, afinal neste momento ocorrem inimeras
mudancas, fisiolégicas e grande parte do desenvolvimento cerebral e neurolégico,
sendo que o periodo compreendido entre os primeiros mil dias de vida deve receber
ainda maior atencéo (VENANCIO, 2020).

Devido a isto, a Intervengdo Precoce na Infancia (IP1) € um fator promotor de
bons resultados no desenvolvimento infantil, o que possibilita a melhoria na qualidade
de vida, reduzindo efeitos de deficiéncias, agravos, atrasos no desenvolvimento
humano e possiveis riscos aos quais a crian¢ca pode estar exposta (VALVERDE;
JURDI, 2020). Neste contexto, o presente trabalho visa dar luz a um importante
aspecto do desenvolvimento infantil, ou seja, doencas que afetam pessoas
majoritariamente neste periodo do desenvolvimento humano, as dermatoses:
Dermatite Atopica e Epidermolise Bolhosa.

Trata-se de duas doencas de pele, cuja principal barreira de protecéo do corpo
encontra-se comprometida. Em ambas as doencas 0s principais sintomas ocorrem
durante a primeira infancia, comprometendo a saude dos individuos afetados, bem
como alterando a dindmica de todo o grupo familiar da crianca. Em ambas as
condicdes, as pessoas afetadas encontram-se vulneraveis a infecgdes sistémicas,
podendo haver até mesmo desfechos fatais (mais comuns em casos de Epidermdlise
Bolhosa) (BARDHAN et al.,2020; LANGAN; IRVINE; WEIDINGER, 2020).

Por conseguinte, torna-se importante a realizacdo de pesquisas para a
elucidacdo crescente sobre a doenca e suas implicacbes durante a primeira e
primeirissima infancia, bem como para tornar possivel propor protocolos de

tratamento e manejo da doenca.
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2. 2 DERMATITE ATOPICA

A Dermatite Atopica (DA) € uma dermatose caracterizada pela inflamacéo
cutanea, vermelhidao local, ressecamento excessivo da pele e frequente prurido. Esta
relacionada ao enfraquecimento das barreiras de protecdo da pele, bem como ao
favorecimento de infec¢cdes por microrganismos externos e comprometimento do
sistema imunoldgico. Trata-se de uma doenca com progressdo crénica, podendo
acometer pessoas de diferentes idades e etnias, sendo comum surgir durante a
primeira infancia, principalmente entre o terceiro e o sexto més de vida (HACHEM et
al., 2020; LANGAN; IRVINE; WEIDINGER, 2020).

A Dermatite Atopica € a dermatose inflamatéria mais comum no mundo, e chega
acometer 20% das criancas, em algum momento da infancia, e cerca de 10% dos
adultos em paises a alto nivel econdmico (LONGAN; IRVINE; WEIDINGER, 2020).
Inimeras sao as possiveis causas da DA, bem como sua apresentacao clinica pode
ser diferente entre os individuos, variando de acordo com idade e regides corporais
afetadas, além disso, a presenca de sintomas pode ser distinta (SHI; CHEN; WANG,
2020). Fatores genéticos estdo fortemente envolvidos no surgimento da dermatite
atopica, a principal alteracdo genética presente e relatada pela literatura € a mutacao
na codificacdo da Filagrina (Filament aggregating protain, Filaggrin- FLG), proteina
importante na composi¢ao da derme, envolvida na regulacdo da hidratagéo da barreira
transepidérmica, bem como a manutencéo do estrato cérneo (HACHEM et al., 2020;
FURURE et al., 2017).

A fisiopatologia desta condicdo é bastante complexa, multifatorial e ndo é
completamente estabelecida quanto a sua causalidade, entretanto € confirmado que
a interacdo entre a disfuncionalidade das barreiras epidérmicas, a desregulacao
microbiotica da pele e resposta autoimune do tipo Il (Th2) sédo os principais envolvidos.
Essa hipdtese é sustentada justamente pela deficiéncia na produgéo e organizacéo
das proteinas de filagrina, nos pacientes com DA, pois estes estdo frequentemente
suscetiveis a infecgbes cutaneas, principalmente provocadas por Staphylococus
aureos que, por sua vez, estimulam as respostas imunolégicas Th2 (FURURE et al.,
2017; MAKIKO et al., 2020)

Além disso, as respostas imunoldgicas do tipo Th2 provocam lise celular no

local afetado, e acabam contribuindo com a crescente lesdo de barreira cutanea, além
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de liberar fatores pruritbgenos responsaveis por provocarem prurido e irritacao
(FURURE et al., 2017; HACHEM et al., 2020).

O prurido € um dos sintomas mais presentes nos pacientes com DA, e também
€ 0 mais incémodo, por ser de dificil manejo e controle. Trata-se de um fenbmeno
atrelado a cronicidade da doenca e que tem causalidade em desregulacdes neurais
histoquimicas de acéo central e periférica. Tem intima relagcdo com o enfraquecimento
das barreiras da pele, a disfuncdo da FLG, a diminuicdo da retencdo de agua e a
alteracao do pH cutaneo (FURURE et al., 2017; HACHEM et al., 2020; MAKIKO et al.,
2020).

Ja é consenso na literatura que o tratamento da coceira € desafiador. Além
disso é notdrio que as opinides clinicas dos médicos de diferentes especialidades
discordam entre si, ndo havendo consensos estabelecidos quanto a abordagem
clinica e manejo sintomatico das diferentes apresentacées da DA. A falta de um
tratamento comum e bem estabelecido para as condi¢cdes cutaneas que provocam
coceira é um dos grandes motivos pela baixa adesdo ao tratamento por parte dos
individuos afetados, seu grupo familiar ou cuidadores. O que finda a contribuir para o
surgimento de irritabilidade, baixa de qualidade do sono, altera¢des de humor e perda
da qualidade de vida (FURURE et al., 2017; HACHEM et al.,2020; SHI; CHEN;
WANG, 2020).

O diagnostico da DA é pautado em achados clinicos, um grupo de sinais
apresentados e sintomas relatados sao suficientes para que o médico caracterize a
condicdo. E importante salientar que os pacientes podem apresentar diferentes sinais
e sintomas de acordo com a gravidade do quadro clinico, além de variar as
apresentacoes de acordo com a idade do individuo (LANGAN; IRVINE; WEIDINGER,
2020).

Tais caracteristicas demandam que cada caso seja considerado de acordo com
seu contexto e apresentagdo no momento de tracar possiveis tratamentos e
intervencdes. No momento da avaliagéo clinica, é importante que o médico se atente
ainda na realizacao de diagnosticos diferenciais, pois € notado que pacientes com DA
tendem a possuir outras patologias associadas ao quadro, envolvendo o sistema
respiratério, como bronquite, asma, rinite e sinusite (MOORE et al., 2010).

Assim como os sinais clinicos e diagnéstico, o tratamento da DA demanda

analise minuciosa e especifica para cada paciente. Devem ser considerados o
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tamanho das lesbes, as areas atingidas, a presenca de ressecamento ou ndo, a
intensidade do prurido, a idade do paciente. Pois, embora a DA tenha sua incidéncia
maior durante a infancia, pode ocorrer de os sintomas e a apresentacédo da doenca
perdurarem até a vida adulta, mudando sua forma de apresentacao e locais afetados.
E importante também que seja considerado o ambiente ao qual a pessoa esté inserida,
visto que fatores ambientais também estao fortemente interligados ao agravamento
das crises(MOORE et al., 2010; HACHEM et al.2020).

Por se tratar de uma condicdo cronica e sem tratamento estabelecido é natural
gue a DA nado possua uma cura conhecida, sendo relatado apenas o controle da
gravidade da condicdo, ou até mesmo o0 desaparecimento progressivo durante a
passagem da infancia para a adolescéncia ou da adolescéncia para a vida adulta
(AGOSTINO et al., 2010;). Embora a possibilidade de diminui¢do dos quadros ou do
desaparecimento da doenga sejam possiveis ndo podem ser projetados ou garantidos
ao paciente (LANGAN; IRVINE; WEIDINGER, S 2020).

O tratamento amplamente utilizado € baseado no manejo sintomatico com foco
na diminuicdo da desidratacao cutanea, diminuicao da coceira, recuperacao de lesdes
e barreias da pele descontinuada, e nos casos em que haja infeccdo por bactérias,
existe a necessidade da abordagem antibiética. Para o controle da desidratacdo &
amplamente utilizado o tratamento com cremes ou lo¢Bes hidratantes, geralmente
neutros e sem cheiro, devido ao grande potencial alérgico que os pacientes possuem
(ROBERT; JONATHAN, 2017).

Para o controle das lesdes e das respostas inflamatérias exacerbadas
geralmente as primeiras drogas de escolha utilizadas sdo os corticoides topicos. Tais
medicacfes possuem vantagem de utilizacdo por terem acdo rapida e satisfatoria,
podendo ser aplicadas nos pontos de lesdes, ou em lesdes agravadas, sem a
necessidade do uso prolongado de corticoides sistémicos, que podem ser prejudiciais
e interferir no sistema imunoldgico do paciente (ROBERT, K.; JONATHAN, 2017,
WEIDINGER; BAURECHT; SCHMITT, 2017). Em casos mais graves, onde ocorrem
lesGes em areas mais extensas, pode ser considerado o uso de corticoides sistémicos
em dosagens controladas e com intervalo estabelecido de acordo com a conduta
médica (WEIDINGER; BAURECHT; SCHMITT, 2017).

Concomitante ao tratamento medicamentoso € importante que a equipe

multiprofissional trace planos de intervencdes que valorizem a educacdo e
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conhecimento do paciente acometido e de seu grupo familiar ou cuidadores, visto que
a educacao sobre as formas de manejo e estratégias comportamentais e ambientais
de controle tendem a melhorar os padroes de acometimento da DA (CHEN et al.,
2016). E bastante comum o envolvimento dos pais ou cuidadores principais, de
pacientes acometidos pela dermatose no tratamento, principalmente quando se trata
de pacientes pediatricos. Esta aproximacdo, embora necessaria, pode acarretar
alteracdes na dinamica do grupo familiar, devido a constante necessidade de
assisténcia e intervencdo (HACHEM et al., 2020).

Esses fatores somente ressaltam a necessidade de uma abordagem
multiprofissional, holistica, que considere ndo somente a clinica da doenca, mas
também, a dindmica familiar do paciente acometido, para que seja possivel conferir

uma assisténcia biopsicossocial.

2. 3 EPIDERMOLISE BOLHOSA

A Epidermdlise Bolhosa (EB) trata-se de uma dermatose rara, com grande
potencial de morbidade devido suas formas, geralmente agressivas, de manifestacao
(HACHEM et al.,, 2014). A doenca possui uma forte correlacdo genética e é
caracterizada pela fragilidade das barreiras da pele. Sua apresentacdo envolve o
surgimento de progressivas lesées na epiderme, formacéo de ulceracdes cutaneas e,
principalmente, bolhas nas regides lesionadas (BARDHAN, 2020).

As lesbBes que ocorrem em pacientes com a EB sdo originarias do minimo
movimento de friccdo e cisalhamento da pele em contato com superficies, o que
contribui para comprometimento da qualidade de vida e dificuldade do controle (HAS
et al., 2020). E consenso clinico que a EB é uma doenca cronica, de fundo genético e
gue nao possui cura registrada, tendo apenas como alternativa de tratamento o
manejo sintomatico da condicdo (HAS et al., 2020).

As diferentes formas de apresentacdo desta dermatose sdo heterogéneas,
variando de acordo com o tipo de caracterizacao genética e fisiopatoldgica a qual o
individuo apresenta (BARDHAN et al, 2020). Devido sua agressividade e
comprometimento da barreira cutanea a condi¢cdo pode, em casos mais extremos,
levar ao Obito perinatal, por ser capaz de comprometer inclusive o tecido de orgdos

internos (TITEUX, 2020). Em um levantamento realizado nos Estados Unidos a taxa
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de prevaléncia da EB era de 11,1 por cada 1 milhdo de nascidos vivos, entre 0s anos
de 1986 a 2002 (FINE, 2014); .

Dentre as formas de apresentacédo da doenca existem quatro principais formas
conhecidas e que costumam afetar pessoas em todo o0 mundo. Sdo elas: a EB simples,
a EB juncional, a EB distrofica e, a forma mais grave que € conhecida como Sindrome
de Kindler. As formas de apresentacdo da EB possuem diferencas entre si quanto a
fisiopatologia, bem quanto ao seu grau de morbidade (HACHEM et al., 2014; HAS et
al., 2020; TITEUX, 2020).

Bardhan (2020) afirma que a EB simples é o tipo mais comum em taxa de
incidéncia, sendo correspondente a pelo menos 70% de todos os casos da doenca.
Essa forma também é a forma menos letal e pouco relacionada com a mortalidade
infantil prematura. Se expressa por lesbes internas na epiderme e, geralmente, é
transmitida por genes dominantes. A EB juncional, como o nome sugere, é
manifestada na juncéo entre a derme e a epiderme, formando bolhas na lamina lucida
da membrana basal, mais rara que a EB simples. Esta forma de apresentacao é
transmitida por um gene recessivo (PRODINGER, 2019).

A EB distréfica é caracterizada por atingir a regido chamada de zona densa,
localizada na parte inferior da membrana basal, sua transmissao genética pode tanto
ser obtida por meio de genes recessivos, quanto por genes dominantes (BARDHAN
et al.,2020; FINE, 2014). Por fim, a Sindrome de Kindler, a forma mais agressiva de
apresentacao da dermatose, se caracteriza por lesées mais severas, que atacam a
estrutura interna da lamina basal, provocando lesdes e formacao de bolhas também
internas. Neste tipo de apresentacao o paciente pode apresentar sensibilidade, lesbes
nas extremidades, atrofia cutanea, e aumento da pigmentacao cutanea relacionado a
atrofia cutanea (PRODINGER, 2019).

Entre os tipos de EB apresentados existem diversos subtipos, que serdo
definidos e classificados em detrimento dos processos fisiopatolégicos envolvidos,
bem como aos achados relacionados ao fendtipo, danos estruturais e
comportamentos moleculares (BARDHAN et al.,2020; HACHEM et al.,, 2014;
PRODINGER, 2019; TITEUX, 2020;).

O diagnoéstico dos tipos e subtipos da EB podem ser realizados por exames
genéticos até mesmo antes do nascimento da crianca, por ser uma condi¢ao

fortemente ligada a genética, a hipotese do diagnostico precoce pode surgir devido a
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presenca da doenca em um dos pais. Além disso, o diagnostico também pode ser
forjado por meio da clinica. A extensao das lesdes, as areas a qual ocorrem, a idade
do paciente, sdo fatores que auxiliardo na classificagcao da condi¢do quanto ao tipo ou
subtipo (FINE, 2014; HACHEM et al.2014; TITEUX, 2020;).

A doenca apresenta diferentes evoluc¢des de acordo com inumeros fatores que
variam de paciente para paciente, portanto a formulacdo de um tratamento uniforme
e estabelecido é dificil, sendo importante que todos os profissionais componentes da
equipe multidisciplinar busquem conhecimento e aprimoramento quanto as
caracteristicas da condicdo, e possam contribuir com a abordagem terapéutica
(BARDHAN et al., 2020; HACHEM, 2020; FINE, et al., 2014; PRODINGER 2019; EL
HACHEM, 2020; FINE, et al., 2014).

Por se tratar de uma condicdo que afeta o maior 6érgdo do corpo humano e
muitas vezes age de maneira sistémica, 0s sintomas costumam ser bastante
incémodos e inconvenientes. Sendo comuns a presenca de prurido, dor, rash cutaneo,
e estarem também associados a frequentes infecgdes por micro organismos externos,
trazendo danos imunolégicos ao paciente. Por tais caracteristicas, além da auséncia
de uma cura, o tratamento é focado em manejo sintomatico e na prevencao de novas
lesdes (PRODINGER, 2019).

O cuidado tépico é fundamental no manejo sintomatico, sendo necessario o
uso de hidratantes, para evitar a perda de humidade da pele e piora das lesdes, bem
como o cuidado com as bolhas. Em casos de les@es infectadas é necessario lancar
mao do uso de antibioticoterapia por via oral. O controle da coceira e da dor também
podem ser feitos com o uso de medicacBes orais, como antinflamatérios néo
esteroidais, antidepressivos triciclicos, no caso de dores neuropaticas, e antialérgicos
com acdo sedativa. Em casos mais graves, pode ser necessaria a abordagem
cirirgica para a restauracdo de estruturas atingidas pelos ferimentos (TITEUX,
2020;).

Frente a complexidade da EB, é fundamental que o tratamento seja realizado
por uma equipe plural e multidisciplinar, pois a condicao ira interferir em diversos
sistemas fisioldgicos, bem como trazer alteracdes psicoldgicas, motoras e sociais aos
pacientes, sendo necessaria uma abordagem holistica (HACHEM, 2020; HAS et al.,
2020; SECCO et al., 2019; SOUSA et al., 2015;).
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A prética baseada em evidéncia torna-se também uma importante aliada no
manejo e tratamento da EB, por ndo haverem consensos universais e escassez de
ensaios clinicos sobre o0 assunto. Como componente fundamental na atencéo a saude
da populacéo, a enfermagem desempenha importante papel na assisténcia clinica aos
pacientes com EB, sendo também responsabilidade dos enfermeiros a busca por

expansao do conhecimento e divulgacéo cientifica sobre o assunto.

2.4 JUSTIFICATIVA

O estudo justifica-se devido a escassez de um consenso entre 0s médicos no
gue tange o tratamento das doencas (HACHEM et al. 2020; HAS et al., 2020). Dessa
forma, viu-se necessério unir o material disponivel em literatura analisarmos o que
temos de evidéncias disponiveis sobre o assunto e as a¢des que podem contribuir
para o desenvolvimento cientifico acerca dos cuidados com os pacientes pediatricos
gue sofrem destas dermatoses.

Além disso, ndo existe um protocolo assistencial padrao especifico e
direcionado para a equipe de enfermagem, consolidado e publicado a respeito dos
cuidados de enfermagem especificos para este objeto de estudo. Nesse interim, foi
realizada uma busca na literatura a fim de reunir e agrupar os diferentes tipos de
cuidados e intervencdes que podem ser empregados no manejo clinico e sintomatico
da DA e da EB, podendo auxiliar a promover um melhor acolhimento dos pacientes e
familiares e a prestacdo de uma assisténcia fundamentada e de exceléncia.

Por fim, esta revisdo contribuird na geracdo de material cientifico sobre o
assunto e suscitar novas pesquisas, além de se apresentar como material de
embasamento e fonte de estudo para outros pesquisadores e demais profissionais da

saude.

2.5 METODO

2.5.1 Tipo de Estudo

O presente estudo trata-se de uma pesquisa qualitativa com o método de

Revisao Integrativa, pois este delineamento de pesquisa é um importante instrumento



21

para a Pratica Baseada em Evidéncias(PBE). Tem como objetivo levantar as
publicacdes realizadas sobre determinado assunto ou probleméatica, avaliar as
evidéncias encontradas e classificd-las de acordo com a qualidade do estudo e
hierarquia dos métodos empregados nos estudos revisados. Além disso, tem o intuito
de sintetizar o conhecimento levantado e apresenta-lo de maneira sistematizada
(STETLER, MORSI, RUCKI, et al., 1998; POMPEO; ROSSI; GALVAO, 20009).

A revisdo integrativa consiste no método mais abrangente, pois ele permite a
inclusdo de estudos experimentais ou ndo para a compreensdo integral da
problematica investigada (ROMAN; FRIEDLANDER, 1998). Permite ainda a criacéo
de uma fonte de conhecimento atualizada, agrupada e sistematizada, sobre o
fendbmeno em questdo, bem como torna possivel avaliar se determinadas decisdes,
técnicas ou procedimentos sdo pertinentes a pratica clinica (POMPEO; ROSSI;
GALVAO, 2009).

Para a realizacdo desta Revisdo Integrativa foram percorridas 6 etapas: 1)
identificacdo do tema e questdo de pesquisa; 2) amostragem ou busca dos estudos
primarios na literatura; 3) determinacdo das informacf6es a serem coletadas; 4)
avaliacdo dos estudos inseridos na revisdo integrativa; 5) interpretacdo dos
resultados; e 6) apresentacdo da revisdo ou sintese dos resultados (MENDES;
SILVEIRA; GALVAO, 2008).

2. 5. 2 Pergunta norteadora
A questdo apresentada foi gerada a partir do acrébnimo PICO, proposto por
Melnyk e Fineout-Overholt (2019), onde estabelece os seguintes significados para as

letras:

Quadro 1 - Componentes da Estratégia PICO

P - (Population) Populacéo de interesse;

| - (Intervention) Intervencado ou area de interesse;

C - (Comparation) Comparacéo ou Grupo;

O - (Outcomes) Resultado de interesse;

Fonte: Dos autores.



Portanto, a questdo norteadora construiu-se da seguinte maneira:

P - Pacientes pediatricos com dermatite atdpica ou epidermalise bolhosa,;

| - Cuidados de Enfermagem

C - Nao se aplica.

O - Manejo sintomatico e de progressao das doencas analisadas.
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Assim, a questdo norteadora proposta para suscitar a presente pesquisa foi:

“Quais sao os cuidados de enfermagem para o paciente pediatrico com dermatite

atopica ou epidermolise bolhosa?”.

2. 5. 3 Selecdo da Amostragem

A busca de estudo aconteceu por meio das seguintes bases de dados: Medical

Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline) via PubMed, Cumulative

Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Literatura Latino-americana
em Ciéncias da Saude (LILACS), e Cuidados de Saude na Ibero-América (CUIDEN).

Com a finalidade de ampliar o material levantado ndo houve restricdo quanto ao ano

de publicacédo e foram analisados estudos publicados nos idiomas Inglés, portugués

e espanhol. Para sistematizar o processo de selecdo foi realizada uma busca

unificada, nas diferentes bases de dados, utilizando os seguintes descritores:

Quadro 2 - Termos para a busca de acordo com a pergunta PICO

Portugués

Inglés

Espanhol

Saude da Crianca

Child Health

Salud de Los niflos

Cuidado da Crianca

Child Care/Infant Care

Cuidado de los nifios

Dermatite atopica

Atopic Dermatites

Dermatitis Atopica

Epidermdlise Bolhosa

Epidermolysis Bullosa

Epidermolisis Ampollosa

Cuidado de Enfermagem

Nursing Care

Cuidado de Enfermeria

Enfermagem

Nursing

Enfermeria

Lactente

Infant

Infantil

Fonte: Dos autores.



23

2. 5.4 Estratégia de Busca

Cada descritor foi buscado separadamente em todas as bases, e logo apos
foram realizados cruzamentos entre os descritores para o refinamento da busca
usando Operador Boleano AND ou OR, de acordo com as especificidades das bases.
O processo de busca foi assessorado por um bibliotecario da Universidade Federal de
Alfenas (UNIFAL- MG).

Quadro 3 - Busca nas bases de dados

BASE BUSCA

CINAHL (CINAHL Subjec Headings) (Child Health OR Child Care OR Infant Care OR
Infant OR Nursing OR Nursing care) AND
(Epidermolysis bullosa OR Atopic Dermatitis) 1460

LILACS (DeCs) (Saude da Crianga) OR (Cuidado da Crianga) OR
(Cuidado de Enfermagem) OR (Enfermagem) OR
(Lactente) AND (*Dermatite Atdpica*) 81

(Saude da Crianga) OR (Cuidado da Crianca) OR
(Cuidado de Enfermagem) OR (Enfermagem) OR
(Lactente) AND (*Epidermdlise Bolhosa*)39

(Child Health) OR (Child Care) OR (Nursing Care) OR
(Nursing) OR (Infant) AND (Atopic Dermatitis) 89

(Child Health) OR (Child Care) OR (Nursing Care) OR
(Nursing) OR (Infant) AND (Epidermolysis bullosa)44

(Salud de Los nifios) OR (Cuidado de los nifios) OR
(Cuidado de Enfermeria) OR (Enfermeria) OR
(Infantil) AND (Dermatitis Atopica)396

(Salud de Los nifios) OR (Cuidado de los nifios) OR
(Cuidado de Enfermeria) OR (Enfermeria) OR
(Infantil) AND (Epidermolisis Ampollosa)11l

CUIDEN (DeCs)
Dermatite Atépica;l
Epidermdlise Bolhosa; 3
Epidermolisis Ampollosa;7
Dermatitis Atopica;24

PubMED (Mesh) (Child Health OR Child Care OR Infant Care OR
Infant) AND (Nursing OR Nursing care) AND
(*Epidermolysis bullosa* OR *Atopic
Dermatitis*)[MeSH Terms] 689

Fonte: Dos autores.
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2.5.5 Critérios de inclusao

Esta revisdo adotou como critérios de inclusdo estudos que abordaram os
cuidados de enfermagem para pacientes pediatricos com dermatite atopica e
epidermélise bolhosa ou que respondam a pergunta norteadora; Artigos publicados
nos idiomas Portugués, Inglés e Espanhol. Foram excluidos relatos de experiéncia,
carta-resposta, editoriais e protocolos de revisdo, manuais, dissertacfes de mestrado

e teses de doutorado.

2. 5. 6 Categorizacado dos estudos e extracdo dos dados

Apoés a busca na base de dados e selecao primaria dos estudos, foi realizada
a leitura dos titulos e resumos dos artigos encontrados para definir o grupo de estudos
que seiam lidos na integra. Os estudos foram gerenciados por meio de ferramentas
gratuitas disponiveis na internet: Ryann e Endnote. A ferramenta Endnote foi utilizada
para a verificacdo de artigos em duplicata, e a ferramenta Ryann foi utilizada para
avaliacdo dos titulos e resumos por pesquisadores (OUZZANI et al.,, 2016;
ESTORNIOLO FILHO, 2018).

A andlise dos pesquisadores aconteceu de maneira cega, de forma que ambos
nao sabiam quais estudos o outro incluiu ou excluiu da amostra. Posteriormente a este
momento o cegamento foi retirado, e as divergéncias de analise solucionadas em um
consenso entre o0s dois pesquisadores. A extracdo de dados dos estudos primarios foi
realizada por meio da utilizagdo de um instrumento proposto por Fernandes (2011)
(ANEXO A), a fim de reunir e sintetizar as informagbes-chave de cada estudo. O
instrumento € composto pelos seguintes itens: Dados de identificacdo do estudo
(Titulo do artigo, Periddico, Autores, Ano, Pais de publicacdo, Idioma, Profissdo dos
autores) e Caracterizacédo do estudo (Objetivos, Tipo de estudo, Sujeitos do estudo,

Resultados, LimitagGes, Conclusdes).

2. 5.7 Avaliagdo de estudos e anélise dos dados

A analise de nivel de evidéncia dos estudos selecionados para integrar o estudo
foi conduzida de acordo com o modelo proposto por Melnyk; Fineout-Overholt (2019),

no qual o nivel de evidéncia somado a qualidade da mesma é€ igual a forca da
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evidéncia, sendo esta responsavel por fornecer confianca aos profissionais de saude

para a mudanca na pratica clinica.

Nesse sentido, quanto mais alta a evidéncia estiver representada na piramide,

maior sera o impacto desta intervencdo no efeito de salude desejado. O sistema de

classificacdo da hierarquia de forca de evidéncia para responder a cada tipo de

guestao esta descrito nos quadros a seguir:

Quadro 4 - Classificagdo da hierarquia da forca de evidéncia para questbes

clinicas de Intervencao/Tratamento ou Diagndstico/Teste diagndstico

proposta por Melnyk; Fineout-Overholt (2019).

Nivel de Evidéncia

Forca de Evidéncia

Evidéncias de revisao sistematica ou metanalise de todos os

ensaios clinicos randomizados relevantes

Evidéncias de ensaio clinico randomizado bem delineado

Evidéncias de ensaios clinicos bem delineados néao

randomizados

v Evidéncias de estudo de coorte e de caso-controle bem
delineados

Vv Evidéncias de revisdes sistematicas de estudos descritivos
e gualitativos

VI Evidéncias de estudos descritivos ou qualitativos Gnicos

VI Evidéncia de opinido de autoridades e/ou relatérios de

comités especiais

Fonte: Dos autores.




26

Quadro 5 - Classificacdo da hierarquia da forca de evidéncia para questdes clinicas

de Significado proposta por Melnyk; Fineout-Overholt (2019).

Nivel de Evidéncia Forca de Evidéncia

I Evidéncia de Metassintese de estudos qualitativos

I Evidéncia de Estudos qualitativos Unicos

" Evidéncia de Sintese de Estudos descritivos

v Evidéncia de estudos descritivos Unicos

Vv Evidéncia de opinido de especialistas

Fonte: Dos autores.

Quadro 6 - Classificacdo da hierarquia da for¢a de evidéncia para questdes clinicas
de Predicao/Prognostico e Etiologia proposta por Melnyk; Fineout-
Overholt (2019).

Nivel de Evidéncia Forca de Evidéncia

I Evidéncia de Sintese de estudos de coorte ou estudos

de caso-controle

1 Evidéncia de estudo coorte Unico ou estudo de caso-

controle

[l Evidéncia de metassintese de estudos qualitativos ou

descritivos
\Y Evidéncia de estudos qualitativos ou descritivos Unicos
Vv Evidéncia de opinido de Especialista

Fonte: Dos autores.

2.6 INTERPRETACAO DOS RESULTADOS EVIDENCIADOS

A analise e a sintese dos dados permitem ao leitor a associacdo de cada estudo
primario incluido na revisao integrativa. Desse modo, foram formulados quadros-
sintese, para cada estudo, com o registro dos seguintes dados: titulo, autor(es), nome
do periodico, ano de publicacdo, objetivo(s), detalhamento amostral e metodologico,
principais resultados, conclusdo(des), tipo de questao clinica e nivel de evidéncia. A
seguir, os estudos primarios foram agrupados de acordo com categorias, para facilitar

a compreensao do leitor e posterior discussao.
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2.7 APRESENTACAO DA REVISAO INTEGRATIVA

Com o intuito de promover a exceléncia na ciéncia e na pratica, um grupo de
especialistas se uniu para formar a rede Enhancing the Quality and Transparency of
Health Research Network (EQUATOR), uma iniciativa internacional a qual funciona
como um repositorio e centro de informagdes para diretrizes de relatérios, cujo objetivo
€ melhorar a confiabilidade e a qualidade da literatura publicada, gerando relatérios
transparentes e precisos, por meio da utilizacdo de guias de redacao robustos, para,
assim, contribuir com o desenvolvimento da pesquisa e reduzir o desperdicio de
recursos humanos e financeiros, nos projetos de pesquisa em saude. Um exemplo de
guia de redacdo disponivel no EQUATOR foi utilizado no presente estudo: Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA), para revisées
sistemaéticas, adaptado para a presente Rl (EQUATOR NETWORK 2016; GALVAO;
SILVA; GARCIA, 2016; MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT, 2019).

Ao final os resultados e a discusséao dos dados sao apresentados de maneira
descritiva com o intuito de possibilitar ao leitor a avaliacdo da aplicabilidade do método
da reviséo integrativa elaborada, buscando atingir ao objetivos deste estudo.

Os resultados encontrados por meio da elaboracdo desta revisao integrativa
poderdo contribuir para a identificacdo das melhores intervengdes e cuidados de
enfermagem no manejo sintomético da dermatite atopica e epidermolise bolhosa em
pacientes pediatricos, bem como na prevencéo de agravos e de crises. Contribuindo
para subsidiar a enfermagem um material especifico que podera auxiliar na prestacao
de uma assisténcia holistica e de exceléncia aos pacientes que possuem tais doencas.
Além disso, poderédo subsidiar a tomada de decisbes assistenciais, gerenciais e
educativas de enfermagem, bem como promover a realizagdo de novas pesquisas

sobre a temética.
2.8 RESULTADOS

Apos a realizacédo das buscas nas bases de dados cada resultado foi baixado
em formato criptografado e encaminhado para o software EndNote, no qual foram
removidos os estudos duplicados. Logo depois os arquivos foram transferidos para o
software Rayyan, onde foi conduzida a revisédo dos titulos e resumos. Apos a leitura

dos respectivos titulos e resumos os estudos que potencialmente poderiam responder
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nossa questdo de pesquisa, e aqueles cujo o resumo estava oculto, foram
selecionados para a leitura na integra. Abaixo apresentamos o fluxograma prisma,

contendo o percurso de selecdo da amostragem.

Figura 1 - Fluxograma PRISMA com o percurso da busca e selecdo dos dados

Referéncias encontradas:
N= 2284

-CINAHL - N= 1460
- LILACS - N= 660
.CUIDEN - N= 35

. PUbMED - N= 689

Identificacdo dos
estudos

Duplicatas
»| removidas: N =271
o Numeros apés a
UT =
U remocao de -
L) duplicatas: N= 2013 Excluidos Apos
3 Leitura de Titulo e
Resumo por nao
| atenderem aos
critérios de Exclusdo:
N= 1.854
Y
Estudos Selecionados
Para leitura Completa:
% N= 159 N3o obtido texto
S completo/auséncia/i
g mpossibilidade de
=) —m| resposta dos
[=Ts} autores: N=70
.
[T
Y
Estudos Lidos na } .
integra: N= 89 Excluidos Apos
leitura completa:
° ™ N= 66
1S Y
5
o Estudos Selecionados
< para o estudo: N=23

Fonte: Dos Autores.
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Durante a realizacdo das primeiras fases da revisao, foi percebido que, embora
presentes publicagdes nos trés idiomas selecionados, as publicagbes em inglés
obtiveram um volume mais expressivo. O que se refletiu em presenca no niumero de
artigos selecionados para o estudo. No quadro 7 descrevemos o numero de
publicacdes por assunto e idioma.

Quadro 7 - Relacédo de numero de publica¢des por idioma e assunto

ASSUNTO INGLES PORTUGUES ESPANHOL
EPIDERMOLISE |9 0 1
BOLHOSA

DERMATITE 12 1 0

ATOPICA

TOTAL 23 1 1

Fonte: Dos autores.

2.9 NIVEL DE EVIDENCIA DOS ESTUDOS INCLUIDOS

Os estudos incluidos foram avaliados de acordo com seu nivel de evidéncia
seguindo as respectivas tabelas de Melnick; Fineout Overholt (2019), obedecendo a
tabela correspondente a cada delineamento metodoldgico. Assim foram produzidos
dois quadros indicando o nivel de evidéncia de cada estudo.

O quadro 9 é referente aos estudos sobre DA, e o quadro 10 é referente aos
estudos de EB. Ambos os quadros foram realizados apds a aplicagcdo do nivel de
hierarquia de evidéncia de acordo com a classificagdo proposta por Melnyk; Fineout-
Overholt (2019), com base no tipo de pergunta de pesquisa:

Quadro 4 - Classificacdo da hierarquia da forca de evidéncia para questfes clinicas
de Intervencao/Tratamento ou Diagndstico/Teste diagnostico;

Quadro 5 - Classificacdo da hierarquia da forca de evidéncia para questdes clinicas
de Significado;

Quadro 6 - Classificacdo da hierarquia da forca de evidéncia para questdes clinicas

de Predicao/Progndstico e Etiologia.
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Quadro 8 - Nivel de Evidéncia dos Estudos Sobre Dermatite Atépica
(Continua)

Titulo do Estudo

Nivel de Evidéncia (Melnik & Fineout Over-
holt)

1 - Management of patients with atopic eczema
in the primary care setting

Nivel de evidéncia: VII - Opinido de especialistas.
De acordo com quadro 4.

2 - Randomized controlled trial of a single dermatology
nurse consultation in primary care on the quality of life
of children with atopic eczema

Nivel de Evidéncia: Il Evidéncia de ensaio Clinico
Randomizado. De acordo com quadro 4

3 - Comparison of parent knowledge, therapy
utilization and severity of atopic eczema before and
after explanation and demonstration of topical
therapies by a specialist dermatology nurse

Nivel IV - Evidéncias de estudo de coorte e de caso-
controle bem delineados. De acordo com quadro 4

4 - A randomized controlled trial in children with
eczema: nurse practitioner vs. dermatologist

Nivel Il - Evidéncias de ensaio clinico randomizado
bem delineado. De acordo com quadro 4

5 - Eczema workshops reduce severity of childhood
atopic eczema

Nivel Il - Evidéncias de ensaio clinico randomizado
bem delineado. De acordo com quadro 4

6 - Traducao e adaptacgédo cultural para o Brasil do
DISABKIDS®* Atopic Dermatitis Module (ADM)

Nivel Il - Evidéncia de estudo coorte Unico ou estudo
de caso-controle. De acordo com quadro 6

7 - Assessment and management of atopic eczema in
children

Nivel de evidéncia VII - Evidéncia de opiniao de
autoridades e/ou relatérios de comités especiais. De
acordo com quadro 4

8 - Efficacy and Safety Considerations in Topical
Treatments for Atopic Dermatitis

Nivel de Evidéncia VII: Opinidao de Especialista De
acordo com quadro 4

9 - Humor intervention program for children with
chronic diseases

Nivel de Evidéncia: IV Evidéncias de estudo de coorte
e caso controle bem delineado.De acordo com quadro
4

10 - Improving the assessment of Quality of Life in
Children under 12 with Atopic Eczema

Nivel de Evidéncia: IV Evidéncias de estudo de coorte
e caso controle bem delineado.De acordo com quadro
4.,

11 - Antimicrobial stewardship and infection
prevention and control in atopic dermatitis in children

Nivel IV - Evidéncia de Estudos descritivos Unicos. De
acordo com quadro 5
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Quadro 8 - Nivel de Evidéncia dos Estudos Sobre Dermatite Atépica
(concluséo)

Titulo do Estudo Nivel de Evidéncia (Melnik & Fineout Over-
holt)
12 - Atopic Dermatitis Management in the Nivel VII - Evidéncia de opinido de autoridades
School Setting e/ou relatérios de comités especiais. De acordo

com quadro 4

13 - Nurse’s perceptions on infection prevention
andcontrol in atopic dermatitis in children Nivel de evidéncia: Il Evidéncia de Estudos
Quialitativos Unicos. De acordo com quadro 5

Fonte: Dos autores.

Cinco dos estudos selecionados sobre DA, foram avaliados com o Nivel de
Evidencia Il, sendo que Trés deles de acordo com o quadro que classifica a hierarquia
da forca de evidéncia para questbes clinicas de Intervengdo/Tratamento ou
Diagnostico/Teste diagndstico; Outro estudo de nivel |l foi classificado de acordo com
0 quadro direcionado para Questdes de Significado, e outro classificado de acordo
com o quadro direcionado para questdes clinicas de Prognéstico e predicéo.

Quatro estudos foram classificados como nivel IV de hierarquia de forca de
evidéncia, sendo Trés estudos de questbes clinicas de intervenc¢do e tratamento, e
Um estudo com questao clinica de significado.

Quatro estudos foram classificados com o nivel VII, sendo todos eles com base
no quadro direcionado para estudos com questdes clinicas de Intervencdo e
Tratamento.

Os estudos de nivel Il possuem um maior nivel de qualidade, em detrimento
dos trabalhos avaliados em nivel VII, que possuem um impacto cientifico menor por
serem provenientes de opinides técnicas e pareceres de especialistas (MELNYK;
FINEOUT-OVERHOLT, 2019).



Quadro 9 - Nivel de Evidéncia dos Estudos Sobre Epidermélise Bolhosa
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(continua)
Titulo do Estudo Nivel de Evidéncia (Melnik & Fineout
Over-holt)
1 - Manejo interdisciplinario de las Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
epidermolisis ampollares especialistas.
De acordo com quadro 4
2 - Epidermolysis Bullosa: ) o o
Pathophysiology and Nursing Care Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
especialistas.
De acordo com quadro 4
3 - Autoimmune Bullous Diseases:
Diagnosis and Management Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
especialistas.
De acordo com quadro 4
4 - Management of the infant with
epidermolysis bullosa Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
especialistas.
De acordo com quadro 4
5 - Wound Management for Children
with Epidermolysis Bullosa Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
especialistas.
De acordo com quadro 4
6 - A consensus approach to wound
care in epidermolysis bullosa Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
especialistas.
De acordo com quadro 4
7 - Recommendations for a ) S o
Comprehensive Management Plan for | Nivel de evidéncia: VII - Opinido de
the Child Diagnosed With Epidermolysis | especialistas.
Bullosa
De acordo com quadro 4




33

Quadro 9 - Nivel de Evidéncia dos Estudos Sobre Epidermdlise Bolhosa
(concluséo)

Titulo do Estudo Nivel de Evidéncia (Melnik & Fineout
Over-holt)

8 - Keratin gel in the management of
Epidermolysis bullosa Nivel de Evidéncia: VI evidéncia de
estudo descritivo ou qualitativo Unico.

De acordo com quadro 4

9 - Epidermolysis bullosa: management ) o .
complexities for paediatric patients Nivel de evidéncia: VIl - Opinido de
especialistas.

De acordo com quadro 4

10 - Clinical efficacy of biocellulose, ) o S
carboxymethyl cellulose and normal Nivel de Evidéncia: 1l Evidéncia de

saline dressing in epidermolysis bullosa | €nsaios clinicos bem delineados néao
randomizados.

De acordo com quadro 4

Fonte: Dos Autores

Oito dos artigos encontrados possuem nivel VI, ao passo que um artigo possui
nivel VI e apenas um artigo possui nivel lll, todos no quadro 4, isto é Classificacao da
hierarquia da forca de evidéncia para questdes clinicas de Intervencéo/Tratamento ou
Diagnostico/Teste diagndéstico. O que indica que nossa amostra de estudos sobre EB
€ composta majoritariamente de estudos sobre opinides de especialistas e pareceres
técnicos, evidenciando a necessidade de investimento de pesquisas bem delineadas
sobre o assunto pesquisado (MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT,2019). A raridade da
condicdo, a escassez de referencial e a dificuldade de encontrar pacientes aptos para
intervencdes podem ser fatores que contribuem com este cenario cientifico.

A epidermolise bolhosa torna-se uma doenga um tanto dificultosa de
investigacdo devido o cenario epidemiologico atual. Conseguir voluntarios para
participar de estudos, bem como barreiras éticas para realizacéo de testes, sdo alguns
dos empecilhos que os investigadores encontram. Pesquisar doencas raras sempre

foi desafiador.
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2.10 APRESENTACAO DA EXTRACAO DE DADOS E CATEGORIZACAO INICIAL

A seguir, serdo apresentados os quadros realizados durante o processo de
extracdo de dados. Cada quadro contém a extracdo dos trechos dos artigos cujos
dados respondem a pergunta norteadora. Apos a extracdo de informacdes foi
realizada a categorizacao dos dados. A seguir apresentamos os Quadros dos artigos

sobre Dermatite Atopica.
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Quadro 10 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados - DA
Artigo 1.
(continua)

1. DADOS DE IDENTIFICAGAO DO ESTUDO

TITULO Management of patients with atopic eczema in the primary care setting

PERIODICO Journal of Community Nursing

AUTORES Jill Peters

ANO: 2015 PAIS DE PUBLICACAO: Inglaterra IDIOMA: Inglés

PROFISSAO DOS AUTORES Enfermeira

2. CARACTERIZACAO DO ESTUDO

OBJETIVOS Discutir e comentar o manejo clinico e sintomatico da epidermélise
bolhosa com énfase na atuacdo do enfermeiro.

TIPO DE | Opinido de | SUJEITOS DO ESTUDO | Nao se aplica;
ESTUDO especialista

Enfermeiras comunitarias tém um papel importante a desempenhar,
RESULTADOS | gjudando os pacientes a gerenciar o eczema cronico. Auxiliando o
paciente na compreensdo do processo da doenca, quais gatilhos
provocam as crises, quais fatores alérgenos envolvidos e o papel das
terapias topicas, os enfermeiros podem informar, educar e aconselhar os
pais/pacientes em sua condi¢do. Informacdes praticas sobre a aplicacdo
de terapias e mudancas do estilo de vida e o meio ambiente pode permitir
gue o paciente/cuidador antecipem e controlem potenciais exacerbacdes
do eczema. Quanto aos banhos: O uso de 6leos de banho e substitutos
de sabdo evitara a perda de 6leos naturais e ajudam a reconstruir a
barreira lipidica da pele. Aqueles que contém um agente antimicrobiano
sdo mais proativos na prevencdo de infeccdo. O tratamento da pele
infectada pode envolver o uso de permanganato de potassio (rosa claro
na cor), aplicado na pele molhada e Umida para secar as areas por
oxidacdo. Uso de esterbides: Um esterdide tdpico deve ser aplicado
aproximadamente 30 minutos apdés o emoliente tépico ou tomar banho
com Oleo de banho ou substituto de sab&o, garantindo que seja aplicado
apenas nas areas afetadas. Os esteroides topicos podem ser aplicados
uma ou duas vezes por dia, dependendo de sua formulacéo. Eles estédo
disponiveis em pomada, creme, lo¢bes, gel e espuma.
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Quadro 10 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados - DA
Artigo 1.
(concluséao)

A pomada é preferida pelos profissionais de salde por ser mais viscosa
RESULTADOS | e oclusiva, mas nem sempre é cosmeticamente aceitavel. O creme é
usado se a pele est4 umida e dolorida. No entanto, os cremes contém
mais sensibilizadores potenciais para manter o creme livre de bactérias
e quimicamente estavel. A espuma pode ser usada para 0 couro
cabeludo enquanto lo¢gBes sdo usadas para unhas e pés. O uso
consistente do esterdide topico é essencial para que seja eficaz. E
essencial que os esteroides sejam aplicados apenas nas areas afetadas
e ndo nas areas normais pele.

Fonte: Dos Autores.

Quadro 11: Instrumento para extracéo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo
2.

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO
Randomized controlled trial of a single dermatology nurse
consultation in primary care on the quality of life of children with
atopic eczema

PERIODICO
British Journal of Dermatology

AUTORES
D.J.CHINN; T.POYNER; G.SIBLEY;

ANO: 2002 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Inglaterra

CONCLUSOES O impacto na QV de uma Unica intervengdo de uma enfermeira

dermatoldgica foi marginal para impacto familiar em 4 semanas e
nao foi aparente para outras medidas, seja a curto ou mais longo
prazo. O tamanho da amostra planejada foi derivado de dados em
pacientes hospitalares, mas em nossa populacdo a atividade da
doenca foi mais leve e os efeitos na QV foram menores. Por conta
disso, o presente estudo foi de baixo poder estatistico para
algumas medidas. Estudos adicionais em populacbes maiores
usando medidas de resultados sédo necessérias antes de defender
a introducdo mais ampla de especialistas em enfermagem

Fonte: Dos Autores.
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Quadro 12 - Instrumento para extragao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

3.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO Comparison of parent knowledge, therapy utilization and severity of
atopic eczema before and after explanation and demonstration of topical
therapies by a specialist dermatology nurse

PERIODICO British Journal of Dermatology

AUTORES M.J.CORK;J.BRITTON; L . BUTLER; S.YOUNG; R.MURPHY; S.G.
KEOHANE;

ANO: 2003 PAIS DE PUBLICACAO: Inglaterra IDIOMA: Inglés

PROFISSAO DOS AUTORES Enfermeiros

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS Determinar o efeito da educagéo e demonstracéo de terapias topicas por
especialistas enfermeiros sobre a utilizacdo da terapia e gravidade do
eczema atopico.

TIPO DE Estudo quantitativo Descritivo Ndo randomizado

ESTUDO

SUJEITOS DO | Amostra por conveniéncia,

ESTUDO

TAMANHO (n)

Inicial: 51 Final:_ 51

CARACTERISTICAS

Idade: _Média de 4 anos

Sexo: (X) M (X) F

Raca:_Nao especificada .

Diagnéstico: Dermatite Atépica.

CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS SUJEITOS: Nio
especificados de maneira_clara; Apenas descrito 51 criancas
referenciadas por um dermatologista hospitalar por ndo conseguirem
controlar os sintomas da doenca em domicilio.
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Quadro 12 - Instrumento para extracéo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

3.

(conclusao)

RESULTADOS

Na linha de base, menos de 5% dos pais receberam/lembraram de
receber qualquer explicagdo sobre as causas do eczema ou
demonstragdo de como aplicar tratamentos tépicos. O eczema estava
mal controlado em todas as criancas (média SASSAD 42.9). Das
criancas, 24% nao estavam sendo tratadas com qualquer creme
emoliente / pomada; O uso médio foi de 54 g semanais. Das criangas,
25% estavam sendo tratados inadequadamente com esterdides topicos
potentes ou muito potentes. Seguindo a educacdo repetida e
demonstragdo de terapias topicas por enfermeira especialista em
dermatologia, houve 89% redugé&o da gravidade do eczema. A principal
mudanga na utilizagdo da terapia foi um aumento de 800% aumento no
uso de emolientes (para 426 g semanais de creme emoliente / pomada)
e nenhum aumento do uso de esterdides tépicos, respondendo pela
poténcia e quantidade utilizada.

LIMITACOES

Nado indicado pelos autores. Trajetéria metodoldgica incompleta na
descri¢do, ndo ficando claro os critérios de inclusdo e exclusdo, bem
como todo o delineamento estatistico. Os testes estatisticos estédo
presentes nos graficos, porém ndo ha explicacbes maiores na
metodologia do porqué tais testes foram escolhidos e aplicados.

CONCLUSOES

Este estudo reforca a importédncia do enfermeiro especialista em
dermatologia no manejo do eczema at6pico. Também confirma a opiniédo
de pacientes, grupos de apoio ao paciente, dermatologistas e diretrizes
de boas préticas de que a intervencdo mais importante no manejo do
eczema atépico é dedicar tempo para ouvir e explicar suas causas e
demonstrar como aplicar terapias.

Quadro 13 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

4.
(continua)
1 DADOS DE IDENTIFICA(;AO DO ESTUDO
TITULO A randomized controlled trial in children with eczema: nurse
practitioner vs. dermatologist
PERIODICO
British Journal of Dermatology
AUTORES
M.L.A. Schuttelaar, K.M. Vermeulen, N. Drukker and P.J.
Coenraads
ANO: 2009 PAIS DE PUBLICACAO: Holanda | IDIOMA: Inglés
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Quadro 13 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

4.

(concluséao)

PROFISSAO
DOS
AUTORES

Médicos

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS Comparar o nivel de atendimento prestado por enfermeiros com o
atendimento prestado por médicos dermatologistas a criangas com
dermatite atopica.

TIPO DE Abordagem Quantitativa Descritiva, estudo Randomizado

ESTUDO

SUJEITOS DO | Inicial:__160 Final:__152 .

ESTUDO Idade:_ Grupos < 4 anos e Grupos < 16 anos
Sexo: (X)M (X) F
Racga:__ N&o especificada
Diagnostico: Dermatite Atépica
CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS SUJEITOS: Ter
dermatite atépica, estar na idade especificada, ndo ter sido referenciado
por _um _dermatologista, ndo ter realizado tratamento prévio no
ambulatério onde o estudo foi realizado, Nao possuir parentes em
tratamento no centro de pesquisa.

RESULTADOS | O IDQOL (Index Dermatites Quality of Life) médio no grupo

dermatologista melhorou significativamente de 11. 6 [SD 8.1; intervalo
de confianca de 95% (IC) 9.0-14.2] na linha de base para 5.6 (SD 3.9;
95% CI 4.3-7.0) aos 12 meses com uma alteracdo média da linha de
base de 6.5 (SD 6.6; IC 95% )14.2 a 8.9; (P < 0.001). A média do IDQOL
no enfermeiro o grupo de praticantes melhorou significativamente de
10.7 (SD 4.9; 95% CI 9.1-12.3) na linha de base para 5.7 (DP 5.4; IC
95% 4.0-7.5) aos 12 meses com uma alteragdo média da linha de base
de 4.9 (DP 5.5; IC 95% ) 6.8 a 3.0; (P < 0.001). A diferenca entre os
grupos foi 1.7 (IC 95% ) 4.6 a 1/2; P = 0.26). O CDLQI (Children’s
Dermatology Life Quality Index) médio no grupo dermatologista
melhorou significativamente de 12.1 (SD 6.3; 95% CI 9.9-14.2) na linha
de base para 5.6 (SD 4.2; 95% CIl 4.2—-7.1) aos 12 meses com uma
alteracdo média da linha de base de) 5.9 (DP 6.0; IC 95% )8.0 a )3.9;(P
< 0.001). O CDLQI médio no grupo de enfermeiros melhorou
significativamente de 10.0 (DP 4.4; IC 95% 8.5-11.4) na linha de base
para 4.9 (DP 3.5; 95%Cl 3.7-6.1) aos 12 meses com uma alteracao
média da linha de base de 5.2 (SD4.0; 95% Cl) 6.6 a 3.8; (P < 0.001). A
diferenca entre os grupos foi 0.7 (IC 95%) 3.3 a 1.7; (P = 0.55). A
comparacdo entre os grupos foi ndo significativo para o IDQOL e o
CDLQI na linha de base ou 4, 8 e 12 meses. Ambos 0s grupos de
tratamento mostraram melhora significativa no DFI e objetivo SCORAD
aos 12 meses. A comparacdo entre os grupos néo foi significativa em
linha de base ou 4, 8 e 12 meses. Niveis de satisfacdo significativamente
mais altos foram observado aos 4, 8 e 12 meses no grupo de
enfermeiros.

Quadro 13 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

4.

(concluséo)
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LIMITACOES A natureza da intervencdo nao permitiu o cegamento dos
intervencionistas e dos pacientes, entretanto o avaliador do resultado
das intervencdes foi cegado.

CONCLUSOES

O nivel de cuidado prestado por um profissional de enfermagem em
termos de a melhora na gravidade do eczema e nos resultados da
gualidade de vida foi comparavel a fornecida por um dermatologista.
Além disso, os pais eram mais satisfeitos com a assisténcia prestada por
um enfermeiro. O empoderamento, informagéo e autonomia devem ser
estimulados nos pacientes. Novos estudos em outras realidades
precisam ser realizados para corroborar os resultados obtidos.

Fonte: Dos autores.

Quadro 14 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

5.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO Eczema workshops reduce severity of childhood atopic eczema

PERIODICO Australasian Journal of Dermatology

AUTORES Elizabeth J Moore; Allison Williams; Elizabeth Manias; George Varigos;
Susan Donath;

ANO: 2009 PAIS DE PUBLICACAO: Austrdlia | IDIOMA: Inglés

PROFISSAO DOS AUTORES Enfermeiros

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

O objetivo principal deste estudo foi examinar a gravidade do eczema
atopico experimentado por bebés, criancas e adolescentes que
participaram (pacientes e cuidadores) de um workshop conduzido por uma
enfermeira, sobre eczema, em comparagcéo com aqueles que participaram
de um clinica liderada por dermatologistas, o resultado foi obtido com base
na mostra das pontuacdes obtidas no indice SCORAD 4 semanas apds a
intervencéo.

TIPO DE
ESTUDO

Abordagem Quantitativa - Ensaio clinico Randomizado
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Quadro 14 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

5.

(conclusao)

SUJEITOS DO
ESTUDO

SELECAO

Amostragem Randomica

TAMANHO (n)

Inicial: 182 Final: 99 .

CARACTERISTICAS

Idade:__ Bebés, criancas, adolescentes e cuidadores

Sexo: (X)M (X) F

Diagndstico: Dermatite Atopica

O estudo incluiu bebés, criancas e adolescentes, com idade igual ou
inferior a 16 anos, que foram novos encaminhamentos ao Servigo de
Dermatologia para o tratamento do eczema atépico. As referéncias
vieram de médicos generalistas, pediatras, departamentos de
emergéncia e dermatologistas. As familias que néo falavam inglés
foram excluidas do estudo devido a falta de disponibilidade oportuna
de um intérprete profissional.

RESULTADOS

Na revisdo de 4 semanas, a média de melhora no SCORAD foi
significativamente maior naqueles pacientes que frequentam o
workshop de eczema do que naqueles que frequentam a clinica
liderada por dermatologistas (-9,93, intervalo de confianca de 95% -
14,57 a-5,29, P < 0,001). Significativamente mais pacientes da oficina
de eczema melhorou de gravidade moderada na linha de base a leve
na revisdo. Houve maior adesdo ao manejo do eczema na oficina de
eczema em comparacao com a clinica liderada por dermatologistas.
Neste estudo, os pacientes atendidos na oficina tiveram uma melhora
maior na gravidade do eczema do que 0s pacientes atendidos clinica
liderada por dermatologistas, apoiando modelos de prestagdo de
Servigos.

LIMITACOES

A limitac&o indicada foi a ndo possibilidade de cegamento total dos
participantes e intervencionistas.

CONCLUSOES

Os resultados deste estudo apoiam uma mudanga no manejo liderado
por dermatologistas de criangas que necessitam de tratamento de
primeira linha de eczema atopico em cuidados secundarios. Primeira
linha de tratamento envolve fornecer educacéo sobre a natureza da
doenca, bem como conselhos sobre como evitar irritantes e
minimizando a coceira, banhos regulares, uso de emolientes,
tratamento de infec¢do secundaria e uso de corticosteroides topicos.
Esses pacientes podem ter melhores resultados se geridos em
workshops de eczema em colaboracdo com a equipe de
dermatologia, ou se o papel do enfermeiro dermatologico for
incorporado nas clinicas de dermatologia quando h& financiamento
insuficiente para clinicas lideradas por enfermeiras.

Fonte: Dos autores.
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6.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO
Traducdo e adaptacdo cultural para o Brasil do DISABKIDS®*
Atopic Dermatitis Module (ADM)**

PERIODICO
Revista da Escola de Enfermagem da USP

AUTORES
Keila Cristiane Deon' , Danielle Maria de Souza Sério dos Santos?
, Roberta Alvarenga Reis®, Claudia Fegadolli* , Monika Bullinger® ,
Claudia Benedita dos Santos®

ANO: 2010 PAIS DE PUBLICACAO: Brasil IDIOMA: Portugués

PROFISSAO DOS AUTORES

Médicas, Enfermeiras, Fisioterapeutas, Fonoaudiologas, Psic6logas, Farmacéuticas.

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

O objetivo deste estudo foi traduzir e adaptar culturalmente para o
Brasii o DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM),
instrumento para mensuracao de qualidade de vida relacionada a
saude de criancas e adolescentes, com Dermatite Atopica.

TIPO DE ESTUDO

Este estudo caracteriza-se como uma investigacdo metodolégica
gue engloba a busca por novos significados, interpretacdes de
fenbmenos e desenvolvimento de instrumentos para coleta de
dados(13) e compreende a traducdo e adaptacdo cultural de um
instrumento de mensuracdo de QVRS para criancas e
adolescentes com DA no Brasil.

SUJEITOS DO

ESTUDO A populacdo do estudo constitui-se de criancas e adolescentes
com DA brasileiros, com idades entre 8 e 18 anos, e seus pais ou
cuidadores.

RESULTADOS

Atualmente esta Traducdo e adaptacdo cultural para o Brasil do
DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module
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6.

(conclusao)

RESULTADOS

(ADM) tem se modificado, e passou-se a valorizar, além do
impacto dos sintomas e do tratamento, os aspectos fisicos,
emocionais e psicossociais do individuo. Como consequéncia da
maior necessidade e importancia de se mensurar QV/QVRS, nas
tltimas décadas, os processos de construcdo, adaptacao cultural
e validacdo de instrumentos com a finalidade de mensurar
construtos subjetivos tem exponencialmente aumentado, o que
torna possivel a comparacdo de resultados em estudos
multicéntricos.Da andlise das respostas ao instrumento de
Impressao Geral, pode-se apreender que, de maneira geral, o
instrumento DISABKIDS®-MDA foi bem aceito e de faclil
compreensdo por parte dos participantes. O instrumento foi
considerado muito bom por 88,9% das criancas e adolescentes e
por 88,9% dos pais ou cuidadores, com os itens julgados
relevantes, faceis de entender e com categorias de opgédo de
respostas apropriadas em relagdo a condigéo crdnica relativa ao
estudo.

LIMITACOES

Além da amostra heterogénea, as autoras apontam que é
importante considerar que em um pais de grande extensdo, como
o Brasil, diferentes contextos culturais podem ser identificados e
isto pode ter implicacbes no processo de adaptacdo e validagédo
de instrumentos de mensuracdo de construtos subjetivos, como é
o caso da QVRS

CONCLUSOES

O estudo da QV/QVRS e dos métodos para adaptacdo cultural e
validacdo de instrumentos para mensura-las € uma tendéncia
crescente no Brasil. Em particular, a relevancia destes
procedimentos € evidenciada quando os relaciona-se com as CC,
visto que atualmente a atencdo em saude direciona-se para uma
assisténcia integral e que valoriza o individuo como participante
ativo deste processo. Espera-se que o DISABKIDS®-MDA, apés
andlise de suas propriedades psicométricas e finalizacdo de seu
processo de validacdo no pais, possa ser utilizado por
pesquisadores brasileiros e seus resultados serem comparados
com o de outras culturas, bem como ser incorporado como
instrumento auxiliar na pratica clinica diaria de profissionais de
saude para monitorizar o estado de saude ao longo do tempo e
conhecer o impacto de suas intervencdes na condicéo e evolucdo
de criancas e adolescentes brasileiros com DA.

Fonte: Dos autores.
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7.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO Assessment and management of atopic eczema in children

PERIODICO Nursing Standard

AUTORES Jean Robinson

ANO: 2011 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Inglaterra

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiro

2 CARACTERIZAGCAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Este artigo tem como objetivo discutir as causas, Avaliagdo e
tratamento do eczema atopico em criangas, além de fornecer
informacdes na funcdo de barreira da pele.

TIPO DE ESTUDO

Assentimento - Discussédo produzido por especialista

SUJEITOS DO N&o se aplica
ESTUDO
RESULTADOS N&ao existe cura para DA, entretanto o enfermeiro possui

ferramentas que pode auxiliar no controle da doenca, por meio do
uso de Emolientes e Hidratantes tdpicos para 0 aumento da
hidratac&o cutanea e diminuicdo do surgimento de feridas. Uso de
banho de d&leos especificos e substitutos do sabonete
convencional pode ser util para ndo surgimento de crises.
Entretanto o melhor hidratante é o tolerado e escolhido pelo
paciente e seus pais, pois cada individuo apresentard uma
toleréncia diferente entre as substancias utilizadas. Além disso
deve ser avaliada a necessidade de uso de corticoesteréides para
o controle inflamatdrio, anti-histaminicos para o controle de
coceira, Inibidores de calcineurina (para auxiliar na queda de
processos inflamatérios). Também deve ser levada em
consideracdo a escolha correta dos tipos de curativo utilizados,
bem como as roupas que os individuos com DA devem utilizar,
sendo sempre recomendado o uso de tecidos de algodéo, e
desencorajado o uso de poliéster.
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7.
(conclusao)
LIMITACOES Trata-se de um artigo de opinido de especialista.
CONCLUSOES Eczema é um problema familiar, por isso a avaliacdo inicial deve

avaliar a crianca tanto fisica como psicossocialmente. Criangas e
seus pais e cuidadores precisam de educagdo no diagnéstico e
provaveis padrbes de doencas, bem como a uso de
corticosteroides tépicos e emolientes e quaisquer outras medidas
adjuvantes necessarias, para prevenir a exacerbacao e melhorar
gualidade de vida

Fonte: Dos autores.

Quadro 17 - Instrumento para extragao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

8.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Efficacy and Safety Considerations in Topical Treatments for
Atopic Dermatitis
PERIODICO
Pediatric Nursing
AUTORES
Noreen Heer Nicol
ANO: 2011 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Estados Unidos

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiras

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Discutir sobre a eficacia, indicacbes e contra indicagbes de
tratamentos tépicos no cuidado da dermatite atopica em criancas

TIPO DE ESTUDO

Ensaio/opinido de especialista

SUJEITOS DO
ESTUDO

N&ao se Aplica
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8.

(continuacao)

RESULTADOS

A educacao do paciente € a base do gerenciamento bem-sucedido
DE ANUNCIOS. No entanto, a visita clinica tipica pode n&o
fornecer ao paciente educacdo adequada o suficiente. Estudos
tém demonstrado a educacéo ideal fornecida por uma enfermeira
especialista em dermatologia resultou em uma reducéo de 89% na
gravidade da sintomas de DA reforcando ainda mais o papel critico
da comunicagdo paciente-profissional. Um objetivo fundamental
no sucesso gestdo da DA é educar pacientes sobre irritantes,
alérgenos e outros gatilhos potenciais e ajuda identifica-los
circunstancias para evitar, reduzir a coceira e arranhdes.

Corticosteroides topicos tém sido o tratamento de primeira linha

predominante

para DA moderada a grave por varias décadas. Eles sado
classificados em sete grupos de poténcia baseados em testes de
vasoconstricdo, com potente na classe e 0 menos potente na
classe VII. As pomadas sdo mais oclusivas do que cremes, géis,
logbes, ou espumas e estdo associados a um maior grau de
absorcéo sistémica em comparagdo com 0s outros veiculos. Ao
elaborar uma estratégia global de tratamento, a escolha de qual
formulacdo usar depende no local e gravidade da condicdo bem
como a idade e preferéncia do paciente. A penetracdo da droga &
geralmente mais alta em areas de pele fina do corpo, como
palpebras e genitais, apenas pré-poténcia leve a moderada doses
de corticosterdides devem ser utilizadas nessas areas.

Os inibidores tépicos da calcineurina sao alternativas néo
esterdides eficazes em o tratamento da DA. Dois tépicos inibidores
de calcineurina estéo disponiveis: creme de pimecrolimus (1%) e
tacro -pomada de cal (0,03% e 0,1%). Elas ndo causam atrofia da
pele, portanto estes agentes ndo esterdides podem ser
particularmente Uteis no tratamento de crises no face, incluindo as
areas perioral e periocular. Os inibidores topicos da calcineurina
estdo associados com melhorias estatisticamente significativas em
pacientes com DA e qualidade de vida dos seus pais e cuidadores.
Medicamentos sistémicos como a ciclosporina A podem ser
usados para DA grave e recalcitrante, embora efeitos adversos
sistémicos, incluindo toxicidade renal, sdo uma preocupacao
permanente. Corticosterodides sistémicos raramente séo indicados
no tratamento de DA, exceto para cursos de curta duracdo
enguanto outras medidas de tratamento estdo sendo instituido.
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8.
(conclusao)

Alguns pacientes, bem como os médicos preferem esteréides
sistémicos a cuidados com a pele demorados com hidratacdo e
terapia topica. No entanto,a dramatica melhora clinica que pode
ocorrer esti frequentemente associada a uma grave crise de
rebote da DA quando os esteréides sao descontinuados.

A terapia de envoltério Umido pode ser usada em areas
severamente afetadas de dermatite para aumentar a hidratacao e
absorcdo de terapia topica. A terapia com luz ultravioleta pode
induzir remissao temporaria dos sintomas, mas a falta de estudos
de longo prazo, randomizados, dados controlados sobre o uso
deste tratamento limitam sua utilidade clinica. Outro experimental
inclui tratamentos com metotrexato, micofenolato mofetil,
azatioprina e intravenosa -imunoglobulina .

LIMITACOES
Trata-se de um ensaio opinativo de uma especialista em

enfermagem dermatolégica e pediatrica.

CONCLUSOES
O tratamento deve ser individualizado de acordo com as

caracteristicas do paciente e a gravidade da doenca. Uma
abordagem combinada pode ser usada para acalmar o surto com
um corticosteroide tépico por varios dias, seguido de inicio de um
inibidor topico da calcineurina. Os inibidores tdpicos da
calcineurina sdo particularmente Uteis no tratamento da face e
outras areas finas e sensiveis da pele. Os pacientes devem ser
avisados sobre os potenciais efeitos colaterais de determinados
tratamento farmacoldgico, pois a adesdo aumenta quando os
pacientes sabem o que esperar com o tratamento. Com apoio e
educacdo, 0s pacientes podem aprender a antecipar e evitar
gatilhos bem como tratar efetivamente as crises quando eles
ocorrem.

Fonte: Dos autores.
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9.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO
Humor intervention program for children with chronic diseases
PERIODICO
Applied Nursing Research (Elsevier)
AUTORES
In Ok Sim, RN
ANO: 2015 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Publicado nos estados unidos,
porém escrito na Coréia do Sul

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeira

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Este estudo desenvolveu e implementou um programa de
intervencdo de humor para criangas em idade escolar com
doencas cronicas.

TIPO DE ESTUDO

Neste estudo, um grupo de controle ndo equivalente pré e pos-
projeto de intervencédo, apresentou e avaliou a eficacia de um
programa de intervencdo de humor desenvolvido pelo autor.

SUJEITOS DO
ESTUDO

Trinta e trés criancas com dermatite atopica e diabetes tipo 1 foram
divididas em experimental e grupos de controle. O grupo
experimental incluiu 17 criangcas enquanto o grupo controle incluiu
16 criancas. O grupo experimental participou de 6 sessbes
semanais de uma intervencdo de humor de 60 minutos. O sujeito
e tipo de material humoristico foi coletado a partir de uma pesquisa
com pais e filhos.
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9.

(continuacao)

RESULTADOS

Houve uma diminuig&o significativa dos problemas de comportamento e
aumento da resiliéncia no grupo experimental. Comparado ao grupo
controle. Nao houve diferenca nas medidas de cortisol de estresse entre
0s grupos. Quanto ao estresse: A comparacao das diferencas nos niveis
de horménio do estresse antes e apos a intervencdo mostrou que: No
estresse médio pré-intervencdo o nivel hormonal para o grupo
experimental foi de 1,70, enquanto o nivel pés-intervencao foi de 1,11,
indicando uma diminui¢éo de 0,59. Os niveis de horménio do estresse
para o grupo controle diminuiram em 0,04, de 1,63 para 1,59. No entanto,
nenhum dos resultados foi significativo (t = 0,545, p = 0,589).
Comportamento: A pontuacado do perfil de problemas de comportamento
antes e depois da intervencdo foi comparado entre 0s grupos
experimental e controle. A pontuacao para o grupo experimental diminuiu
6,94 (65,06 a 58,12), e a pontuagdo do grupo controle diminuiu 0,25
(63,81 a 63,56). Os grupos diferiram significativamente no
comportamento pés-intervengao pontuagdes (t = -3,072, p = 0,004). A
pontuagdo meédia para 0 comportamento hiperativo do experimento
grupo diminuiu 1,82 (14,53 para 12,71), enquanto a pontuacao média de
0 grupo controle aumentou em 0,38 (13,56 a 13,94). Assim, 0 grupo
experimental teve escores de comportamento  hiperativo
significativamente mais baixos do que fez o grupo controle apos a
intervencao (t = -2,968, p = 0,006). O escore médio de ansiedade
diminuiu 1,41 (13,71 a 12,29) para o Grupo experimental. Ndo houve
alteracdo para o grupo controle (13,38). O escore de ansiedade pos-
intervencdo do grupo experimental foi significativamente menor do que
o do grupo controle (t = -2,461, p = 0,020). A pontuagcdo média do
comportamento de retirada diminuiu 0,59 (11,65 a 11.06) no grupo
experimental. As pontuagfes do grupo controle aumentaram por 0,12
(12,44 a 12,56); no entanto, os grupos néo diferiram significativamente
na poés-intervencao. Enquanto a pontuagdo média de agresséo diminuiu
0,88 (11,12 a 10,24) no grupo experimental, a pontuacdo média no
controle grupo diminuiu em 0,57 (11,38 a 10,81). Embora os
experimentos pontuagbes do grupo foram menores do que as
pontuacdes do grupo controle, a diferenga nao foi significativo (t =-0,421,
p =0,677).

Por fim, para a imaturidade, o escore médio diminuiu 2,24 no grupo
experimental (14,06 a 11,82). A pontuacao média do controle grupo
diminuiu 0,19 (13,06 a 12,88). No p0s-intervencdo, 0 escore de
maturidade do grupo experimental foi significativamente menor do que a
do grupo controle (t =-2,592, p 0,014).
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9.
(conclusao)

LIMITACOES
Primeiro, foi projetado para criancas em idade escolar com

doencas crbnicas, o que dificulta generalizar para outras faixas
etarias. Em segundo lugar, o programa de intervencado de humor
precisa ser adaptado as caracteristicas de varias doencas e
sujeitos. A proxima questdo que surgiu é a frequéncia das sessdes
de intervencéo, o que requer mais consideracdo. Neste estudo, a
intervencéo foi realizada por 6 semanas, pois este era o periodo
mais confortavel para criangas e para 0s pais participantes; no
entanto, parecia que uma intervencdo mais longa seria benéfica.
Outra questdo estava relacionada com o horario do dia que
maximizaria os efeitos da intervencdo para as criancas.

CONCLUSOES
Este estudo foi o primeiro a examinar uma intervencao de humor

para criangas com doengas cronicas na Korea e oferece
implicacdes praticas para intervencdes de humor em enfermagem
pediatrica.

Fonte: Dos autores.

Quadro 19 - Instrumento para extragéo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo
10.
(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TiTULO
Improving the assessment of Quality of Life in Children under 12
with Atopic Eczema
PERIODICO
Dermatological Nursing
AUTORES
McGrath C.
ANO: 2017 PAIS DE PUBLICAGAO: IDIOMA: Inglés
Inglaterra

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeira

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS
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10.

(concluséo)

OBJETIVOS

Este artigo apresenta um resumo de um projeto de Melhoria da
Qualidade (QIl) de pacientes com Dermatite Atépica durante a
infancia. Durante o artigo, conceitos relacionados ao QI como
auditoria e 0 uso de modelos de mudanca sao discutidos em
relacdo a implementacéo de orientacBes na pratica.

TIPO DE ESTUDO

Opinido/Guia redigido por especialista.

SUJEITOS DO
ESTUDO

N&o se aplica

RESULTADOS

O CDLQI é o primeiro instrumento validado de medida
dermatolégica para criancas. E o instrumento mais comumente
usado para avaliar a percepcéo de Qualidade de Vida (QV) de uma
crianga, inclusive dos aspectos fisicos, sociais e psicologicos que
podem afetar as condi¢cfes da pele. Composto de dez perguntas,
levando até cinco minutos para ser completado. E apresentado
como desenho ou texto. Apesar de que ndo haja uma medida
especifica para DA, ha uma quantidade substancial de provas para
justificar seu uso para criancas com DA. A evidéncia tem
demonstrado a eficiéncia do uso do CDLQI na prética para detectar
se uma crianca com DA esta percebendo sua QV como ‘ruim’ ou
ndo. Embora mais de duas décadas evidéncias antigas e recentes
destacam que a variedade do uso do CDLQI na pratica e na
pesquisa vem demonstrando que a ferramenta ndo esta
desatualizada e ainda pode ser considerado para uso em pratica
atual.

LIMITACOES

Artigo Opinativo.

CONCLUSOES

N&o consta no artigo.

Fonte: Dos autores.

Quadro 20 - Instrumento para extragao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

11.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO

Antimicrobial stewardship and infection prevention and control in
atopic dermatitis in children




52

Quadro 20 - Instrumento para extracéo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

11.
(continuacao)

PERIODICO

American Journal of Infection Control (Elsevier)
AUTORES

Mataya Kilpatrick RN (Hons),Stephane L. Bouchoucha MSc, PhD ,

Ana Hutchinson RN, PhD
ANO: 2019 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Austrélia

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiros

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Explorar e descrever a compreensao, percep¢ao e conhecimento
dos enfermeiros sobre seu papel na prevencdo e controle de
infecgbes (IPC) e Administracdo Antimicrobiana ao prestar
cuidados criangcas com DA.

TIPO DE ESTUDO

Estudo qualitativo descritivo

SUJEITOS DO

ESTUDO TAMANHO (n)
Inicial:_16 Final:__16
Sexo: (X) M (X) F 3 5
CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS SUJEITOS:_Néao
especificados

RESULTADOS
Os 4 temas principais que emergiram dos dados foram (1) nosso
papel é a educacdo, (2) defender as criancas e suas familias, (3)
o papel do enfermeiro na Administracéo antimicrobiana e a Lacuna
pratica-teoria e (4) autoprotecao e PCI.

LIMITACOES Embora os participantes tenham sido recrutados de 3 areas

diferentes, refletindo a jornada de um paciente que apresenta uma
exacerbacdo de AD levaria (por exemplo, departamento de
emergéncia, enfermaria médica e ambulatério de dermatologia), o
tamanho da amostra pode parecer limitado e pode ser percebida
como uma limitacdo do estudo. No entanto, a amostra do estudo
esta de acordo com os principios da exploracdo qualitativa de
método descritivo.
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11.

(conclusao)

CONCLUSOES

As percepgOes sobre os papéis dos enfermeiros enfatizaram a
necessidade de prevenir e controlar infec¢des para reduzir 0 uso
de antimicrobianos. No estudo resultados demonstram que oS
enfermeiros  estavam  operacionalizando  principios da
Administracao de Antimicrobianos (AMS) em sua pratica. O baixo
conhecimento da AMS para enfermeiros, no entanto, é
preocupante, pois isso pode reforcar o percepcao errbnea de que
0s programas de AMS envolvem amplamente prescritores e
farmacéuticos. Integrando os principios da AMS e o papel do
enfermeiro nos programas de AMS no ensino de graduagdo em
enfermagem precisam ser investigado.

Fonte: Dos autores.

Quadro 21 - Instrumento para extracéo de dados dos artigos selecionados, DA Artigo

12.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Atopic Dermatitis Management in the School Setting
PERIODICO
NASN School Nurse
AUTORES
Sally Schoessler, MSEd, BSN, RN, AE-C
ANO: 2019 PAIS DE IDIOMA: Inglés

PUBLICACAO:Publicado nos
Estados Unidos.
Pais da Autora: Austria

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeira

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Discutir o conhecimento e cuidados de enfermagem no manejo
sintomatico da dermatite atépica

TIPO DE ESTUDO

Assentimento/Guia, produzido por especialista.
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12.
(concluséo)

RESULTADOS
O Enfermeiro deve conhecer o tratamento disponivel para

dermatite atdpica, como o uso de Emolientes, Hidratantes,
Corticoesteroides tépicos, uso de antibioticos e
imunossupressores via oral. Além disso um acompanhamento
holistico e continuo deve ser realizado, incluindo: conhecer o
histérico do paciente, quais sdo so gatilhos que provocam as crises
de seus pacientes, e tracar um plano de enfermagem que vise
diminuir tais sintomas, por meio do processo de enfermagem. E
importante conhecer quais as alteragcbes emocionais, fisicas,
psicoldgicas e sociais afetadas pela condi¢céo. E apontado também
a necessidade da educacdo em saude para a familia dos
individuos em tratamento, bem como de outros cuidadores. A
estimulacdo de terapias alternativas ao tratamento que consigam
diminuir as crises e sintomas em cada caso, como o uso de cremes
e Oleos especificos, curativos molhados, e orientacfes quanto a
rotina de banhos (banhos rapidos, com temperatura de 4gua mais
baixa, sem o uso de sabonetes e produtos quimicos).

LIMITACOES Trata-se de um artigo de Opinido de especialista.

CONCLUSOES
Sao ressaltados os pontos ja extraidos nos resultados.

Fonte: Dos autores.

Quadro 22 - Instrumento para extragao de dados dos artigos selecionados, DA Artigo
13.
(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TiTULO
Nurse’s perceptions on infection prevention andcontrol in atopic
dermatitis in children
PERIODICO
Infection, desease & health
AUTORES
Mataya Kilpatrick, Ana Hutchinson , Ste"phane L. Bouchoucha
ANO: 2019 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Australia
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13.

(continuacao)

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiras

2 CARACTERIZAGCAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivo explorar e descrever a
compreenséo e o conhecimento dos enfermeiros sobre seu papel
no controle de infecgBes e precaucdes de prevencgdo ao cuidar de
criangas com dermatite.

TIPO DE ESTUDO

Exploratério Descritivo Qualitativo

SUJEITOS DO Dezesseis enfermeiros foram recrutados do ambulatério de

ESTUDO dermatologia, enfermarias e pronto-socorro de um hospital
pediatrico terciario metropolitano de referéncia para um estudo
descritivo exploratério qualitativo.

RESULTADOS A analise tematica e de conteudo derivou trés temas dos dados: “a

importancia de prevencdo e controle de infeccdo no manejo de
criangcas com dermatite atopica”, “enfermeiros foco na
autoprotecao” e “educar as familias sobre prevencao e controle de
infeccdes”.

Os participantes discutiram a importancia da prevencdo e gestao
de controle de infec¢des no contexto da gestdo de criangcas com
DA e prevenir a infec¢do cruzada entre pacientes. A maioria dos
participantes incorporou o conceito de prevencdo e controle de
infeccdo em sua pratica cotidiana. Todos os participantes do
estudo discutiram diferentes Métodos de CIP que eles usaram ao
cuidar de criangas com DA. Os métodos comuns mencionados
incluiam, ndo imersao dupla ao aplicar cremes, lavar as méaos e
uso de Equipamento de Protecéo Individual (EPI).

A educacdo é um papel importante na enfermagem, pois 0s
enfermeiros pediatricos sé@o colaboradores frequentes no cuidado
com os familiares. Essa colaboracdo permite que os enfermeiros
reconhecam a nivel de compreenséo sobre o cuidado de criancas
com DA e as areas em gue a educacao deve ser focada para que
a crianca é gerida eficazmente em casa. Quando a calca
participante discutiu a educacdo dos familiares sobre a DA, a
importancia das estratégias de prevencao e controle de infec¢ao
também emergiu como um componente importante.




56
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13.
(conclusao)
RESULTADOS Isso incluiu o uso de banhos de lixivia para reducdo de S. aureus,
ndo reutlizacdo de curativos e ndo dupla imersdo quando
aplicacado de medicamentos tépicos
LIMITACOES Os autores apontaram gue o pequeno tamanho da amostra pode
ser percebida como uma limitacdo do estudo, e o fato de alguns
participantes poderem ter medo de expressar suas opinides em
grupos focais ou entrevistas.
CONCLUSOES

As percepgbes dos enfermeiros sobre seu papel enfatizaram a
necessidade de limitar a infeccdo cruzada entre pacientes quando
as criangas foram internadas com exacerbacdes de dermatite
atopica. Os participantes articularam que, em sua propria pratica,
0 equipamento de protecdo individual (EPI) era frequentemente
usados para autoprotecdo e para proteger seu uniforme, em vez
de proteger a crianca de

infeccdo cruzada. A importancia de fornecer aos membros da
familia uma educacéo suficiente para auxilid-los no manejo da
criangca em casa também foi particularmente importante. As
enfermeiras ressaltaram a importancia colocada na educacgéo de
pacientes e familiares sobre o manejo domiciliar, prevenindo
infecgbes cruzadas e minimizando a ocorréncia de futuras
exacerbacdes da dermatite atdpica, destaca o potencial de
desenvolver intervencdes para apoiar uma maior participacdo do
consumidor em prevengdo de infecgbes para criancas com
condicdes crbnicas recidivantes, como dermatite atépica.

Fonte: Dos autores.

Apresentamos a seguir os Quadros dos artigos a respeito da Epidermélise

Bolhosa.

Quadro 23 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

1.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO

MANEJO INTERDISCIPLINARIO DE LAS EPIDERMOLISIS
AMPOLLARES

PERIODICO

Medicina Infantil (medicinainfantil.org)
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Quadro 23 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

1.
(continua)
AUTORES
Dres. M. T. Gonzalez, M. |. Martin*, E. Guastavino, A. Rocca, P.
Breyter, S. Poblete, R. M. Germ, V. Da Cunha, A. Kobrin, Prof.
Kloga. Ftra. L. M. Giorgetti, Lic. en Klogia. M. E. Casal, Dr. A. M.
Pierini
ANO: 2003 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Espanhol
Argentina

PROFISSAO DOS AUTORES

Equipe Multiprofissional: Enfermagem, Medicina, Nutricdo e Psicologia.

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Discutir e atualizar sobre sintomas, manejo e tratamento da
epidermolise bolhosa em pacientes pediatricos tratados por uma
equipe multiprofissional.

TIPO DE ESTUDO

Artigo opinativo realizado por especialistas e organizagdo de
saude infantil

SUJEITOS DO
ESTUDO Né&o se aplica.
RESULTADOS A principal indicacdo nessas criancas € aplicar medidas de

prevencdo desde o0 nascimento para prevenir ou reduzir a
formacgédo de bolhas, superinfeccéo, estado nutricional alterado,
anemia, distlrbios esofagicos, contraturas em dobras, fusdes,
entre outros.

Medidas gerais

* Evite atritos ou traumas.

* Proteja as areas afetadas com bandagens adequadas.

toque.

» Use roupas largas, sapatos macios.

* Evite alimentos duros, semiduros ou muito quentes.

* Coma uma quantidade adequada de fibras para evitar
constipacgao.

» Banhos breves com antissépticos suaves.
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1.

(continuacao)

RESULTADOS

Cuténeo - local

Uma vez instaladas as lesdes, as curas devem ser realizadas uma
vez ao dia ou a cada dois dias. Esses consistem em perfurar ou
cortar as bolhas cheias de liquido com uma tesoura e esvaziar
suavemente seu conteldo para reduzir a tensdo e evitar o
alargamento. Colocar gaze estéril com vaselina, furacina ou creme
ou gaze com sulfadiazina de prata, lidocaina, vitamina A sobre a
lesd@o e cubra com curativo. Se a gaze grudar em uma determinada
area é aconselhavel cortar com tesoura e tirar com a banho, se
ndo cair, deixe secar e repita a operacao o proximo banheiro até
gue ele caia. nunca deveria puxando uma gaze colada. O uso de
cremes com antibidticos (acido fusidico ou mupirocina) somente
se houver infec¢do e em areas ndo muito extenso. Corticosteroides
tépicos podem ser Uteis em lesdes bolhosas crénicas. Raramente
sdo usados tempo e em pequenas areas. Com relacéo ao banheiro
devem ser curtos, com agua e sabdo. Antissépticos podem ser
usados permanganato de potassio, clorexidina, etc. Devemos ser
Seque suavemente a pele, nunca esfregue. Vocé pode usar um
secador de cabelo com ar frio. Lembre-se de que o banho pode
exacerbar a dor, portanto, o0s pacientes devem receber
previamente medicacdo analgésica, esta medicacdo é adequada
a cada caso particular e os pais assumem um formulario no qual
sdo indicadas as doses, horarios e possibilidades de aumentar a
dose se necessario. Em areas de pele sem lesdes, deve ser usado
hidratante ou vaselina. O uso de bandagens merece atencéo
especial. Estes sdo essenciais para evitar fusoes,
pseudosindactilia, contraturas em flex&o. Vocé pode usar luvas de
silicone, talas, moldes, argila etc para 0 mesmo fim. Existe uma
grande variedade de membranas semipermeaveis que podem ser
usadas.

b) Sistémico

Antibidticos orais apenas em caso de superinfeccdo que néo
responde ao tratamento tépico. Anti-histaminicos se houver
coceira. Analgésicos conforme necessario. Corticosteréides
sistémicos em alguns casos com compromisso severo.

LIMITACOES

Trata-se de um artigo de opinido, ndo possui amostragem e foi
realizado sob a ¢ética de especialistas ao tratarem pacientes com
epidermolise bolhosa

Fonte: Dos autores.
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Quadro 23 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo
1.

(concluséo

CONCLUSOES A DA é uma doenca cronica e as vezes incapacitante do ponto de
vista fisico e psicolégico, pode levar a morte e € angustiante para
o grupo familiar. Avaliamos e testamos um nova forma de
atendimento ambulatorial para esses pacientes no Hospital Dia
Multiuso do Hospital Garrahan. Essa modalidade visa
proporcionar ao paciente atendimento interdisciplinar no mesmo
dia e em ambiente adequado.

E notavel a aceitaco que as criancas tém e adolescentes a essa
modalidade de atendimento, bem como assim como as familias,
gue trocam informacgdes e experiéncias tanto emocionais quanto
novas terapéuticas funcionando espontaneamente como grupo de
apoio.

(continuacéo)

Quadro 24 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, EB Artigo
2.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Epidermolysis Bullosa: Pathophysiology and Nursing Care
PERIODICO
NEONATAL N ETWORK
AUTORES
Barbara A. Gannon
ANO: 2004 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Estados Unidos

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeira

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS
Fazer um apanhado de cuidados de enfermagem a lactentes com
epidermdlise bolhosa

TIPO DE ESTUDO

Opinido de especialista
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2.
(continuacao)
SUJEITOS DO
ESTUDO Lactentes com epidermolise bolhosa
RESULTADOS CUIDADOS GERAIS DE ENFERMAGEM E

TRATAMENTO DE EB

A pesquisa ainda ndo encontrou uma cura para a EB hereditaria
ou gqualquer terapia que controla completamente os sintomas.
Assim, o tratamento para esta doenga concentra-se em cuidados
de suporte, juntamente com prevencdo de complicacbes. Os
enfermeiros da UTIN precisam educar-se sobre esta doenca
porgue a EB é vista raramente na UTIN. O apoio e a educagédo da
familia deverdo ser papéis-chave do enfermeiro da UTIN. A
medida preventiva nUmero um no cuidado daqueles com EB é
evitar a formacdo de novas bolhas. Mesmo friccdo minima pode
produzir bolhas na crianga com EB, entdo o manuseio deve ser
minimizado e feito com cuidado. O manuseio do recém-nascido
com EB envolve o uso de lubrificantes nas méos e levantando o
bebé com uma mao sob as nadegas e uma mao atras da cabeca.
Manter o ambiente do bebé frio evita o superaguecimento, o que
pode levar a nova formag¢do de bolhas. Portanto, é importante
monitorar temperatura da incubadora de perto. Use roupas feitas
de tecido macio e facil de remover. Meias e luvas séo
frequentemente colocadas nas extremidades para evitar
arranhdes. As areas das fraldas devem ser mantidos limpos e
secos. Fraldas de pano ou fraldas descartaveis com as bordas
elasticas cortadas séo preferidas. Um colchdo de agua ou ar com
roupa de cama macia também pode ser Util. Lubrificacdo da pele
com petrolato branco ou pomada Aquaphor ajuda a reduzir atrito.
Ap6s a formacdo das bolhas, o objetivo passa a ser a promog¢éao
de cicatrizacéo de feridas. Curativos nas areas afetadas fornecem
uma barreira entre o paciente e o ambiente. Esses curativos sao
alteradas usando técnicas limpas em vez de estéreis e sdo muitas
vezes o principal desafio para o enfermeiro da UTIN cuidar do
lactente com EB. Pode levar dois ou trés enfermeiros para realizar
este evento diario. As opcbes de curativos incluem curativos nao
aderentes, como Mepitel (Molnlycke Health Care, Gothenberg,
Suécia), gaze impregnada com petrolato (vaselina), ou Exu seco
(Smith and Nephew, Largo, Florida) aplicado na area e coberto por
uma gaze tubular presa a si mesma com papel fita.
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2.

(conclusao)

RESULTADOS

Nunca aplique fita adesiva diretamente na pele de uma crianga
com EB. Se as bolhas tiverem didmetro maior do que uma moeda
de dez centavos, na drenagem é recomendada o0 uso de uma
agulha estéril ou bisturi. No entanto, o teto da bolha deve ser
deixado intacto para proteger a pele. As areas escorrendo ou
sangrando devem ser acariciadas, nunca esfregadas.

A prevencédo da infeccdo bacteriana secundaria € vital porque a
sepse é uma das principais causas de morte em pessoas com EB.
A maneira numero um de evitar a infeccdo é manter as pessoas
afetadas limpas lavando as com sab&o neutro e trocando curativos
regularmente. Antibioticos topicos devem ser aplicados em
superficies abertas da pele e trocadas a cada poucos meses para
evitar desenvolvimento de resisténcia. O enfermeiro da UTIN deve
estar apto na identificagdo de sinais de infeccdo (febre,
vermelhiddo, pus / crostas nas superficies da ferida). Quando
aparecem sinais de infeccdo, o tratamento deve ser precoce e
agressivo para evitar maiores complicacdes. A presenca de mais
de uma area localizada de infeccdo secundéria deve ser tratada
com um amplo espectro antibiético oral por uma a duas semanas.
Antibidtico intravenoso é ocasionalmente necessario.

LIMITACOES

Trata-se de um artigo de opinido de especialista

CONCLUSOES

A EB é caracterizada por bolhas na pele como resultado do atrito.
A gravidade dos sintomas depende do subtipo de EB presente.
Técnicas de diagnoéstico adequadas podem ajudar a determinar a
subtipo. Embora a EB nao seja vista com frequéncia na UTIN, a
enfermeira deve educar-se sobre esta doenca porque ela
desempenha um papel vital no cuidado de suporte e prevencao de
complicagdes em lactentes com EB. Uma multidisciplinaridade é
frequentemente necesséaria porque as complicacdes podem
envolver muitos sistemas, incluindo o GI, respiratério e renal.
Embora nenhuma cura tenha sido encontrada para esta doenca,
pesquisa tem proporcionado uma melhor compreensdo da
molécula causas de EB e oferece esperangca para melhores
opcbes de tratamento o futuro. A educacdo, o apoio e 0
acompanhamento da familia sédo essenciais para garantir o melhor
resultado possivel para os bebés com EB e suas familias.

Fonte: Dos autores.
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3.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Autoimmune Bullous Diseases: Diagnosis and Management
PERIODICO
Dermatology Nursing
AUTORES
Jill B. McCuin; Terri Hanlon; Diya F. Mutasim
ANO: 2006 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Estados Unidos

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiros

2 CARACTERIZACAO DOS --ESTUDOS

OBJETIVOS

Discutir o diagnostico e manejo sintomatico da epidermélise
bolhosa.

TIPO DE ESTUDO

Opinido de especialista

SUJEITOS DO
ESTUDO ndo se aplica.
RESULTADOS Os trés principais objetivos da terapia sdo a supressao da resposta

imune, inibicdo da inflamacéo e tratamento de feridas. A escolha
de um agente especifico é guiado pela doencas e fatores
relacionados ao paciente. As consideracfes relacionadas com a
doenca incluem tipo de doenca e a gravidade. Por exemplo, o
grupo pénfigo das doencas € mediada pela ruptura direta da
adesao intercelular, portanto, é necessaria a supressao da
producdo de anticorpos. No grupo penfigbide, no entanto, na
inflamacao leva a formacao de vesiculas de modo que os agentes
anti-inflamatérios sdo empregado. Fatores relacionados ao
paciente incluem idade, comorbidades, adesédo, entre outros. A

duracdo do tratamento € frequentemente prolongada (meses a
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anos) dependendo da doenca do paciente e resposta a terapia. Os
corticosteroides séo frequentemente o primeiro agente utilizado.

Quadro 25 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

3.

(continua)

RESULTADOS

Embora leve a doenca moderada pode ser tratada com
corticosteroides tdpicos, a terapia sistémica é necessdria para
mais extensa atividade da doenca. Os corticosteréides sao tanto
anti-inflamatérios quanto imunossupressores, mas tém efeitos
adversos bem conhecidos em muitos sistemas de 6rgaos,
incluindo perda progressiva da densidade Ossea. Portanto, a
transicdo para agentes poupadores de esteroides é planejada no
inicio do curso terapéutico. Se a resposta aos agentes sistémicos
imunossupressores e anti-inflamatorios € insuficiente, outros
agentes como imunoglobulina intravenosa (1VIg), rituximabe ou
plasmaférese podem ser considerado.

O cuidado com as feridas € importante componente do plano de
tratamento. Curativos hidratantes e oclusivos evitam o excesso de
fluidos e eletrdlitos perda em doencas extensas e promover a cura.
Erosdes e ulceracbes devem ser tratadas com compressas de
adgua morna duas vezes ao dia seguido de aplicagédo de antibiotico
ou pomada hidrofilica e gaze. Formacdo de escara ou crosta
devem ser evitados, pois retardam cura e estimular a infecgéo. A
prevencdo da infec¢do bacteriana secundéria, que pode levar a
sepse, € essencial. Por fim, a pressao

Ulceras podem ser evitadas em acamados com mudanca frequente
de posicionamento.

LIMITACOES

Artigo opinativo.

CONCLUSOES

Os regimes de tratamento atuais reduziram grandemente a
mortalidade, mas a morbidade € muitas vezes significativa. Ndo ha
meios de prevencdo. O tratamento de feridas deve ser empregado
para diminuir as complicacbes secundarias como infeccédo
bacteriana e sepsis, além de promover a cicatrizacao.

Fonte: Dos autores.

Quadro 26 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

4.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO
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4.
(continuacao)

TITULO

Management of the infant with epidermolysis bullosa
PERIODICO

Infant
AUTORES

Jacqueline Denyer
ANO: 2009 PAIS DE PUBLICAC}AO: IDIOMA: Inglés

Inglaterra

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeira

2 CARACTERIZAGCAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Descrever 0 manejo imediato e os cuidados subsequentes de
lactentes com epidermdlise bolhosa.

TIPO DE ESTUDO

Opinido de especialista/ guideline

SUJEITOS DO Cuidados com a area das fraldas
ESTUDO
RESULTADOS Fraldas descartaveis podem ser usadas, mas devem ser forrado

com um material macio para evitar friccdo das bordas da fralda que
muitas vezes causa bolhas. Se houver feridas e bolhas na zona da
fralda, a limpeza deve ser feito com partes iguais de liquido e
pomada ou spray de parafina macia branca em vez de agua, pois
esta pode gerar feridas. As areas abertas devem ser cobertas com
Curativos conformaveis intra-sitio que séo trocados a cada fralda
limpa.

Manipulacdo: O bebé deve ser amamentado em uma almofada
macia como um colch&o de incubadora especo e levantado sobre
isso para evitar danos de manipulagdo. Caso seja necessario
levantar o bebé fora do colchdo, empregue um rolo e levante
técnica para evitar danos por for¢as de cisalhamento. Role o bebé
para longe de vocé para lado dele, deixe-o rolar de volta para o
seu maos e levante em um movimento. Bebés com EB ndo devem
ser amamentados nus, pois 0 atrito de manuseio e movimentos
dos membros causam perda de pele e geram bolhas. Uma vez que
0s curativos tenham sido aplicados.
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4.

(continuacao)

RESULTADOS

Manejo de bolhas e feridas: As bolhas ndo sé@o autolimitadas e
devem ser lancadas com uma agulha hipodérmica para evitar que
aumentem. Se o teto permanecer na bolha, ndo é necessério cobrir
a area, mas uma camada de farinha de milho simples ou pé de
colageno Catrix (Cranage Healthcare) ajudara a secar o local da
bolha e fornecerd uma barreira contra o atrito. Quaisquer feridas
abertas precisam ser curadas com materiais atraumaticos
recomendados, como Mepitel (MdInlycke Healthcare) ou Urgotul
(Urgo) e um curativo secundario entdo aplicado. A infeccédo e a
colonizacdo critica ocorrem com frequéncia e precipitam o
desenvolvimento de feridas crénicas. Agentes microbianos tépicos
podem ser usados tanto para prevenir a colonizagdo quanto para
reduzir a carga bacteriana. Apos a descoberta de niveis elevados
de prata no plasma apés o uso de curativos impregnados de prata,
estes ndo sdo mais recomendados em lactentes. Agentes
antimicrobianos eficazes incluem Crystacide Cream (GP Pharma)
(1% de peroxido de hidrogénio estabilizado em lipidios) e mel de
grau médico na forma de pomadas e curativos impregnados. Os
curativos Cutimed Sorbact (BSN) sdo uma incluséo util em nosso
formulario de EB. Estes removem as bactérias por interacédo
hidrofébica. O curativo é revestido com um derivado de &cido graxo
gue atrai bactérias para ele, onde elas se ligam.

Banho: O banho ndo é recomendado até que o dano do
nascimento tenha cicatrizado, pois é dificil evitar mais perda de
pele ao manusear o bebé nu. Por esta razdo, os curativos sdo
realizados membro a membro, em vez de remové-los todos ao
mesmo tempo e depois revesti-los. Uma vez estabelecido o banho,
€ uma precaucdo sabia manter os curativos e remové-los apds o
banho. Os curativos PolyMem (Ferris) contém um limpador que é
atii quando o banho ndo é recomendado ou é recusado por
criangas mais velhas. Alimentagéo Bolhas intra-orais sdo comuns
em todos os tipos de EB e causam relutancia em se alimentar.

7

Triagem: A triagem neonatal é importante e ndo deve ser
esquecido na riqueza de problemas complexos. Pode néo ser
possivel verificar mecanicamente a integridade do quadril se
houver é a perda ou fragilidade extensa da pele. Nessas situacdes
um ultra-som é recomendado. A coleta de sangue deve ser feita
por meio de puncdo venosa em vez de uma picada no calcanhar
para evitar o risco de danos no calcanhar ou de manter o pé imovel.
Olhos: A formacdo de bolhas na cérnea € uma caracteristica
comum de EB grave e a incidéncia € aumentada quando os olhos

estao secos.
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4.

(continuacao)

RESULTADOS

O impacto psicologico: Ter um filho com uma condi¢do rara &
esmagadora para qualquer familia, a avaria de relacionamentos é
tristemente comum e contribui para o 6nus. Além de sua raridade,
o EB é incuravel, pode ser fatal na infancia ou levar a incapacidade
progressiva e permanente. Os pais rapidamente se tornam
especialistas em seus cuidados com a crianca, um fardo que
muitas vezes nao esta pronto para assumir. Familias e pacientes
necessitam de apoio psicolégico continuo, além de cuidados
médicos e pericia.

Analgesia: A analgesia adequada € essencial para isso pois a
condicdo é dolorosa e € necessaria em um regularmente com
doses adicionais para ruptura das bolhas e dor processual. Uma
combinacgédo de paracetamol e oral a morfina & geralmente eficaz,
mas opioides alternativos podem ser prescritos na recomendacao
de um especialista em tratamento da dor pediatrica. A
administracdo de sacarose concentrada fornece alivio adicional da
dor em neonatos. A necessidade de analgesia varia entre
individuos, mas muitos requerem medicagao ao longo da vida para
manejo de doencas crdnicas e dor processual.

LIMITACOES

Trata-se da opinido de especialista

CONCLUSOES

As pesquisas devem ser continuas para a eficacia de tratamentos
para esta condigdo angustiante. Muitas pesquisas em andamento
tendem a focar em terapias proteicas e celulares; O teste pré-natal
esta disponivel para portadores de formas graves de EB, mas isso
nao é conhecido pelos pais até que eles tenham um bebé afetado.

Fonte: Dos autores.

Quadro 27 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

5.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO

Wound Management for Children with Epidermolysis Bullosa

PERIODICO

Dermatol Clin
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Quadro 27 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

5.

(continua)

AUTORES

Jacqueline E. Denyer, RGN, RSCN, RHV

ANO: 2010

PAIS DE PUBLICACAO: Reino Unido | IDIOMA: Inglés

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermagem

2 CARACTERIZAGAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Discutir o manejo clinico e sintomatico da epidermdlise bulhosa

TIPO DE ESTUDO

Opiniéo de especialista

SUJEITOS DO Nao se aplica
ESTUDO
RESULTADOS Devem ser tomadas medidas para evitar, tanto quanto possivel,

danos na pele e muito cuidado deve ser tomado para evitar atrito
a pele ao manusear o paciente. Os pais devem ser informado pelo
especialista sobre os cuidados necessarios, mas a enfermeira da
atencdo basica pode ter que lembrar ou reforcar essas
mensagens, e verificar como os pacientes/familias aderem aos
seus conselhos. Em qualquer caso, sdo recomendadas visitas
regulares de acompanhamento especializado a cada 3 meses na
infancia e depois a cada 3-6 meses nos casos de EB leve, ou
mensalmente nos pacientes mais gravemente afetados. As roupas
devem ser faceis de vestir e virar as roupas do avesso pode ajudar
a reduzir as costuras que esfregam na pele. Fraldas deve ser
forrado com um material macio; roupa interior dermasilk tem as
vantagens das propriedades da seda e a prote¢do de um agente
antimicrobiano. Uso continuado de emolientes e produtos
hidratantes ajudam a reduzir bolhas, dor e coceira na pele seca e
protetores solares e roupas para reduzir a exposicdo a luz
ultravioleta e o risco de desenvolvimento do CCS. Um limpador a
base de emoliente € recomendado para pele seca ou lesGes
crostosas ou hiperceratéticas. Novas bolhas devem ser lancetadas
com uma agulha estéril de calibre largo agulha, deixando o teto da
bolha no lugar para ajudar na cicatrizacdo e reduzir o risco de
infeccdo e dor. Isso pode ser feito por um profissional ou
paciente/familiar, se ensinado como fazer

LIMITACOES

Estudo opinativo.
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Quadro 27 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

5.

(conclusao)

CONCLUSOES

A EB é uma doenca hereditaria geneticamente existente para qual,
atualmente, ndo ha cura médica conhecida. Uma série de formas
diferentes da doenga, com diferentes sinais e sintomas, podem
ocorrer, mas os enfermeiros podem dar suporte aos pacientes e
pais de pacientes que sofrem desta condicdo dolorosa. H& sinais
mais esperancosos para o futuro com gene terapia, terapia de
reposicao celular de proteinas e certas terapias que a pesquisa
espera poder modificar uma doenga. Mas estes ainda estdo em
fase experimental e ndo estdo geralmente disponiveis

Fonte: Dos autores.

Quadro 28 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

6.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
A consensus approach to wound care in epidermolysis bullosa
PERIODICO
J AM ACAD DERMATOL
AUTORES
Elena Pope; Irene Lara-Corrales; Jemima Mellerio; Anna Martinez;
Gregory Schultz; Robert Burrell; Laurie Goodman; Patricia Coutts;
John Wagner; Upton Allen; Gary Sibbald.
ANO: 2012 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Estados Unidos; (porém escrito
em parceria com EUA, Canada,
Inglaterra e Indonésia)

PROFISSAO DOS AUTORES

Equipe Multi

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

O objetivo deste estudo foi gerar uma lista de recomendacdes de
profissionais para melhor cuidar de pacientes com EB.
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Quadro 28 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo
6.
(continuacao)

TIPO DE ESTUDO
Ensaio, opinido de especialistas.

SUJEITOS DO
ESTUDO Especialistas em dermatologia de quatro paises diferentes.

RESULTADOS
Um painel de especialistas gerou uma lista de recomendagfes

com base nas melhores evidéncias disponiveis. As
recomendacdes foram traduzidas em uma pesquisa e enviadas a
outros especialistas do CE para gerar consenso usando um
método Delphi modificado online. A lista foi refinada foi agrupada
em temas e recomendacdes. Foram 15 respondentes (taxa de
resposta de 45%), com experiéncia significativa na area de EB ([10
anos[67%]). Os entrevistados incluiram médicos (67%),
enfermeiros (17%) e profissionais de saude aliados (7%). Houve
mais de 85% de concordancia para todos o0s itens propostos. Estes
foram refinados e agrupados em 5 temas principais (avaliagédo e
gestdo de fatores que prejudicam a cicatrizacéo, preocupacdes
centradas no paciente, cuidados locais com feridas,
desenvolvimento de um plano de cuidados individualizado e
suporte organizacional) e 17 recomendacdes especificas.
Recomendacéo 1: avaliar tipo especifico de EB

Recomendacéo 2: considerar a idade do paciente.
Recomendacéo 3: avaliar e gerenciar o estado nutricional.
Recomendacdo 4: monitorar e manter niveis de hemoglobina
acima de 80 g/L.

Recomendacao 5: avaliagdo e manejo da dor.

Recomendacéo 6: controlar a coceira.

Recomendacéo 7: reconhecer e abordar limitagdes nas atividades
da vida diaria.

Recomendacéo 8: fornecer educacéo e apoio ao paciente/pais e
circulo familiar quanto aos cuidados, para aumentar a adesao ao
tratamento.

Recomendacao 9: avaliar os locais das feridas e caracteristicas.
Recomendacéo 10: limpar suavemente as feridas com solucdes de
baixa toxicidade.

Recomendacdo 11: gerenciamento de bolhas e desbridamento
suave da escara/esfacelo.

Recomendacédo 12: avaliar e tratar colonizacdes criticas, infeccédo
e alteragdes por

inflamacao.

Recomendacédo 13: selecione um curativo/terapia tépica que seja
apropriado para as necessidades do paciente.
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Quadro 28 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo
6.
(conclusao)

RESULTADOS Recomendacdo 14: avaliar o esperado quanta a taxa de
cicatrizacdo ou reavaliar as metas de tratamento da ferida
(incluindo o estado de manutencéo potencial).

Recomendacédo 15: efeito de borda em uma ferida esta parado, a
borda ou outras areas aparecem atipico; considere uma biépsia de
pele para descartar complicacdes antes de considerar opgdes
terapéuticas ativas.

Recomendacédo 16: desenvolver e reavaliar; Desenvolver metas
individualizadas e plano de cuidados personalizado.
Recomendacédo 17: Considere um servigo de saude estrutura de
suporte do sistema incluindo enfermeiros, clinicas
interprofissionais e uma abordagem estruturada para novos casos.

LIMITACOES Trata-se de um ensaio com opinido de especialistas. Ha uma
escassez de evidéncias cientificas com a maioria das
recomendacdes baseadas na opinido de especialistas.

CONCLUSOES Essas recomendacdes forneceréo aos profissionais uma estrutura
para cuidar desses pacientes. Pesquisa cientifica adicional,
incluindo estudos de eficacia para a pratica diaria para gerar
consensos de especialistas pode refinar ainda mais essas
recomendacdes.

Fonte: Dos autores.

Quadro 29 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo
7.
(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Recommendations for a Comprehensive Management Plan for the
Child Diagnosed With Epidermolysis Bullosa
PERIODICO
Journal of the Dermatology Nurses’ Association
AUTORES
Kellie S. Badger, Judith O’Haver, Harper Price;
ANO: 2013 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Estados Unidos

PROFISSAO DOS AUTORES Enfermeiras
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Quadro 29 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

7.

(continuacao)

2 CARACTERIZAGCAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Realizar recomendacdes da assisténcia de enfermagem a criancas
com epidermdlise bolhosa.

TIPO DE ESTUDO

Opinido e recomendacdao de especialistas.

SUJEITOS DO nao se aplica.
ESTUDO
RESULTADOS Os maiores desafios no cuidado & crianga com EB,

independentemente do tipo, incluem tratamento de feridas, nutricdo,
educacdo e apoio social. Porque existem inUmeras complicacdes
associadas com EB, os pais devem prestar muita atencéo a todos os
potenciais complica¢des, que podem incluir infecgéo, dor, desnutricao
e desenvolvimento de carcinoma de células escamosas. Eles sao
fortemente encorajados a relatar quaisquer alteracdes ao pediatra ou
dermatologista. Ndo s6 existem complicaces fisicas mas também
questdes sociais. A enfermeira pode auxiliar as familias na
compreensdo as implicacdes do diagnéstico, bem como como o
desenvolvimento de um plano domiciliar vidvel para incluir tanto as
trocas de curativos quanto o manejo de possiveis complicacdes. O
apoio psicologico é muito importante para criangas com EB ao longo
da vida, mas principalmente quando atingem a idade escolar, e como
o EB afeta toda a familia, este apoio é igualmente importante. A
enfermeira também pode trabalhar em conjunto com outros
prestadores de cuidados e escolas para garantir respirar pelos pais e
alcangar o maximo desenvolvimento. Ao cuidar de alguém com EB e
realizar trocas de vestimentas, € importante avaliar ndo apenas a
ferida mas também o tecido circundante. Os componentes de uma
avaliagdo de enfermagem devem incluir o monitoramento das
caracteristicas da infec¢do, como eritema, mau cheiro, aumento da
dor, ou aumento da drenagem e para melhora na ferida. Atencéo
redobrada deve ser direcionada para a quantidade de umidade
presente no leito da ferida. Se o tecido aparecer branco ou
"macerado”, pode haver muita umidade por causa da drenagem, a
guantidade de pomadas topicas aplicadas pode ser muito excessiva
ou materiais de curativos inadequados foi usado. Em contraste, se a
ferida e a area circundante tecido parece rosa e saudavel, entdo a
umidade correta nivel foi alcancado. A escolha do curativo correto é
crucial para promover a cicatrizagdo de feridas. Considerando que
alguns produtos sdo projetados para fornecer umidade, outros séo
projetados para reduzi-la. E importante para entender para que cada
produto foi projetado antes usa-lo na pele afetada.
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Quadro 29 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

7.
(conclusao)
LIMITACOES
Artigo de opinido de especialista.
CONCLUSOES Os desafios associados ao EB sao fisica, emocional e

financeiramente desgastantes. Através da educacao das familias EB
e fornecendo os recursos necessarios, as criancas EB e suas familias
podem ter uma vida tdo normal quanto possivel para atingir seu
potencial maximo. A cronicidade e complexidade das necessidades
da crianga com EB requerem uma abordagem multidisciplinar em que
0 enfermeiro possa com o apoio de que necessitam para serem bem
sucedidos na gestéo dos cuidados do seu filho.

Fonte: Dos autores.

Quadro 30 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

8.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO
Keratin gel in the management of Epidermolysis bullosa
PERIODICO
Journal Of Wound Care
AUTORES
J. Denyer; C. Marsh; R. S. Kirsner;
ANO: 2015 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés

Estados Unidos

PROFISSAO DOS AUTORES

Enfermeiros

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Avaliar o uso de gel de queratina no manejo de feridas em
pacientes com diferentes formas de EB.

TIPO DE ESTUDO

Ensaio clinico ndo randomizado

SUJEITOS DO
ESTUDO

10 pacientes com diferentes tipos de epidermolise bolhosa.
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Quadro 30 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

8.

(conclusao)

RESULTADOS

Tratamos pacientes com diferentes tipos de EB e uma variedade
de feridas com uma nova queratina gel. Em uma amostra de
conveniéncia de pacientes consecutivos, introduzimos o gel de
gueratina em seu regime de tratamento mantendo outros aspectos
de seus cuidados. Os pacientes relataram cicatrizacdo mais rapida
e pele cicatrizada mais resiliente. Dos dez pacientes atendidos
neste estudo piloto, seis acharam o gel eficaz; dois o acharam
ineficaz; e em dois pacientes, causou coceira levando a
descontinuag&o do tratamento.

Esta série de casos relatou o tratamento com queratina gel em
uma gama mais ampla de EB e tipos de feridas do que trabalho
publicado anteriormente. Apenas dois pacientes nao toleraram o
tratamento devido ao prurido. No entanto, outros pacientes
relataram uma melhora na coceira, possivelmente devido a
reducdo na aplicagdo de curativos de espuma. Dos 8 pacientes
gue toleraram

tratamento, dois o consideraram ineficaz. Ambos pacientes
apresentavam EBS localizada, representando todos os pacientes
com EBS localizada neste estudo. Se a natureza dessas feridas é
superficial ainda ndo ha resultados em eficacia. No entanto, houve
relatos anedéticos ndo publicados sobre isso sendo eficaz para
EBS localizada. Em dois pacientes, feridas cronicas que nao
cicatrizaram nos Ultimos seis meses, cicatrizaram; assim, o gel de
gueratina aparece para facilitar a cicatrizacdo. Devido ao pequeno
namero de pacientes com este transtorno e as diferentes variagdes
nos tipos de EB e as feridas, seria dificil realizar estudos em larga
escala.

LIMITACOES

Sem possibilidade de cegamento. Amostragem pequena e ndo
significativa. Conflito de interesse.

CONCLUSOES

Os resultados desta série de estudos de caso sugerem que o gel
de queratina pode ser util no manejo da EB e s&@o consistentes com
experiéncias anteriores publicadas

Fonte: Dos autores.
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Quadro 31 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

9.

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO ESTUDO

TITULO
Epidermolysis bullosa: management complexities for paediatric
patients
PERIODICO
British Journal of Nursing
AUTORES
Victoria Lynne; Lisa Burns; Joanne Handsaker; Julie M Murdoch;
ANO: 2018 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Inglaterra

PROFISSAO DOS AUTORES

-Enfermeiras;

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Validar uma cobertura chamada Allevyn™ Gentle Border Lite, no
tratamento de feridas por EB em pacientes pediatricos

TIPO DE ESTUDO

Avaliacdo de especialistas com base em casos prospectivos.
Estudo descritivo qualitativo.

SUJEITOS DO

ESTUDO 4 Pacientes pediatricos com EB e seus respectivos responsaveis,
(1 paciente de cada tipo da condicao)

RESULTADOS
Foram percebidas melhoras clinicas para o paciente, além de
economia a saude. Os resultados relatados sugerem um aumento
do tempo de curativo e redugdo nas trocas de curativos ao
comparar a cobertura Allevyn Gentle Border Lite ao regime de
curativo de espuma regular. Além disso, uma medida de reducao
de custos pode ser mostrada.

LIMITACOES

Numero baixo de amostra; Conflito de interesses, pois as
especialistas fazem parte de uma corporagdo que produz os
curativos estudados.
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Quadro 31 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

9.

(conclusao)

CONCLUSOES

Esta pequena série de casos sugere que o uso do Allevyn Gentle
Border. A gama de curativos Lite pode impactar positivamente o
clinico do paciente. Resultados quanto a economia de custos para
0s pacientes pediatricos com EB também foram mostradas.

Fonte: Dos autores.

Quadro 32 - Instrumento para extracao de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

10

(continua)

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Clinical efficacy of biocellulose, carboxymethyl cellulose and
normal saline dressing in epidermolysis bullosa
PERIODICO
JOURNAL OF WOUND CARE SILK ROAD SUPPLEMENT
AUTORES
Reiva Farah Dwiyana; Yuri Yogya; Srie Prihianti Gondokaryono;
Inne Arline Diana; Oki Suwarsa; Lies Marlysa Ramali; Eva Krishna
Sutedja; July Iriani Rahardja; Hendra Gunawan;
ANO: 2019 PAIS DE PUBLICACAO: IDIOMA: Inglés
Indonésia

PROFISSAO DOS AUTORES

Médicos

2 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS

OBJETIVOS

Avaliar a eficacia de uma biocelulose, um carboximetilcelulose e
um curativo salino normal no tratamento de feridas de feridas
cutaneas de epidermolise bolhosa (EB).

TIPO DE ESTUDO

Ensaio Controlado, Randomizado, Simples cego (sem duplo cego)

SUJEITOS DO
ESTUDO

Foram pacientes da Pediatria da Clinica de Dermatologia do
Hospital Dr. Hasan Sadikin, Bandung, Indonésia
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Quadro 32 - Instrumento para extracdo de dados dos artigos selecionados, EB Artigo

10

(conclusao)

RESULTADOS

As feridas foram divididas em trés grupos: grupo | com curativo de
biocelulose, grupo Il com curativo de carboximetilcelulose e grupo
[l com curativo salino como controle. Todas as trocas de curativos
e feridasparametros foram registrados. As observacBes foram
realizadas a cadatrés dias até o fechamento completo da ferida ou
até um més. Os resultados do tratamento de 36 feridas de quatro
pacientes foram avaliados neste estudo. Tempo médio de cura no
grupo | tinha sete anos dias, oito dias no grupo Il e 14 dias no grupo
[ll. Havia diferencas significativas nos tempos de cicatrizagao entre
o grupo | e o grupo Il (p=0,0001) e entre os grupos Il e llI
(p=0,001). Os resultados mostraram uma reducéo significativa na
porcentagem de area de feridas no dia trés para cada grupo:
51,7% no grupo |, 51,9% no grupo Il e 26% no grupo Ill. Todas as
feridas nos grupos | e Il cicatrizaram no dia 12 (100%) e no dia 24
(100%) no grupo lll. Houve diferencas significativas na redugéo de
porcentagem de area da ferida entre o grupo | e o grupo Ill no
terceiro dia (p=0,044) e dia seis (p=0,000), e entre os grupos Il e
Il no dia seis (p=0,003).

LIMITACOES

Estudo sem possibilidade de duplo cego. Tamanho da amostra
também ¢é bastante reduzido, sendo dificil poder fazer
extrapolacoes.

CONCLUSOES

O estudo demonstra que tanto a biocelulose quanto a os curativos
de carboximetilcelulose reduziram significativamente porcentagem
de areas de feridas e tempos de cicatrizagdo completos em
comparagdo com o curativo salino normal em feridas de pele de
EB, demonstrando ambos sado igualmente bons para o tratamento
de feridas em pacientes com EB.

Fonte: Dos autores.

A extracdo de dados compreende uma das mais importantes fases de estudos

de revisao, pois é durante esta etapa que os pesquisadores vao de fato conhecer o

quanto de informacé&o util para a resposta da pergunta norteadora se encontra em toda

sua amostra. Nesta etapa sao feitas leituras criticas dos dados encontrados

organizando-os em um processo de categorizacao que busca agrupar os achados de

todos os estudos.
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Neste estudo emergiram duas categorias, sendo a primeira denominada
Assisténcia de Enfermagem as criancas portadoras de DA e EB, a qual engloba quatro
subcategorias; e, a segunda foi nomeada Educagdo em Salde. Ressaltamos que as
subcategorias buscam explicar detalhadamente as categorias primarias, nao tendo
sentido de menor valor ou importancia (RIBEIRO; GUALDA,2009).

2.11 CATEGORIA 1: ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AS CRIANCAS
PORTADORAS DE DA E EB

Essa categoria engloba quatro subcategorias: Papel do Enfermeiro na
Assisténcia ao paciente pediatrico portador de DA e EB; Dificuldades na Assisténcia;
Acdes de Intervencédo de Enfermagem e, Resultados da participacdo do enfermeiro

no cuidado de criangcas com DA e EB, as quais serdo apresentadas a seguir.

2.11. 1 Subcategoria 1 - Papel do Enfermeiro na Assisténcia ao paciente
pediatrico portador de DA e EB

O Enfermeiro enquanto profissional componente e participante da equipe
multiprofissional pode contribuir por meio de acdes, planos de cuidados, atividades e
gestdo, no manejo clinico e sintomaticos das condi¢des clinicas. Por fazer parte da
equipe multiprofissional possui seu papel nas decisdes e manejo clinico. Além disso
o enfermeiro pode, e, muitas vezes, € o profissional de primeiro contato dos pacientes,
principalmente quando se trata da Atencdo Primaria a Saude (APS). Muitos estudos
revelaram quais fungbes devem ser executadas pelo enfermeiro e quais atitudes se
espera destes profissionais (DENYER, 2010; BADGER; O'HAVER; PRICE, 2013;
WATKINS, 2016; SCHOESSLER, 2019 ); e outros discutem a forma como os
enfermeiros enxergam seu papel no processo de cuidado(PETERS, 2000;
KILPATRICK; HUTCHINSON; BOUCHOUCHA, 2019; ).

No estudo de Kilpatrick; Hutchinson; Bouchoucha, (2019;) envolvendo 16
enfermeiros, destacou-se o0s papeis e acdes do enfermeiro no manejo clinico
sintomético de doencas de pele e controle infeccioso, ressaltando a importancia da
educagcdo em saude; a necessidade de defender as criancas e suas familias quanto

ao uso indiscriminado de antibiéticos; a importancia do enfermeiro nas acgbes de
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administracdo de antimicrobianos; a lacuna entre pratica e teoria; e 0 uso de
autoprotecéo e EPI's no cuidado a portadores de DA. Para eles E necessario que
sejam elaborados planos de cuidados preventivos de infecgbes para que o uso de
antimicrobianos seja reduzido. Corroborando Schoessler (2019,p.15), afirma que:

“O enfermeiro deve conhecer o tratamento disponivel para dermatite atdpica,
como o uso de Emolientes, Hidratantes, Corticosteroides topicos, uso de
antibidticos e imunossupressores via oral. Além disso um acompanhamento
holistico e continuo deve ser realizado, incluindo: conhecer o histérico do
paciente, quais sdo os gatilhos que provocam as crises de seus pacientes, e
tracar um plano de enfermagem que vise diminuir tais sintomas, por meio do
processo de enfermagem. E importante conhecer quais as alteracdes
emocionais, fisicas, psicologicas e sociais afetadas pela condi¢cao”.

Por ser um profissional de ampla area de atuacdo, proximidade com o0s
pacientes, e muitas vezes o elo entre individuos e sistemas de saude, o enfermeiro
possui inumeras possibilidades de acdo e responsabilidades no processo de
assisténcia. De forma que somos, de certo modo, um profissional coringa no manejo
do cuidado, pois podemos tracar planos especificos e direcionados, pensados de
pessoa a pessoa. Ainda no que se refere ao papel do enfermeiro no manejo das
condicBes, Kilpatrick; Hutchinson; Bouchoucha, (2019 p.8) reforcam o enfermeiro
como agente promotor de conhecimento, e como o grande responsavel na promocao
da educacao em saude e no planejamento das metas e planos clinicos por meio da
SAE:

“A educacédo é um papel importante na enfermagem, pois os enfermeiros
pediatricos sédo colaboradores frequentes no cuidado com os familiares. Essa
colaboracao permite que os enfermeiros reconhegam a nivel de compreenséo
sobre o cuidado de criancas com DA e as areas em que a educacao deve ser
focada para que a crianca seja gerida eficazmente em casa. Quando a causa,
a participante discutiu a educacao dos familiares sobre a DA, a importancia das
estratégias de prevencao e controle de infeccdo também emergiu como um
componente importante”.

Peters, (2000, p.4) afirma que o papel do enfermeiro e as principais agoes de
enfermagem devem considerar, como foco assistencial, a prevengao e controle de

infeccdes e a educacdo em saude:

“Enfermeiras comunitérias tém um papel importante a desempenhar, ajudando
0S pacientes a gerenciar 0 eczema cronico. Auxiliando o paciente na
compreensédo do processo da doencga, quais gatilhos provocam as crises, quais
fatores alérgenos envolvidos e o papel das terapias tépicas. Os enfermeiros
podem informar, educar e aconselhar os pais/pacientes em sua condi¢ao.
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InformacBes praticas sobre a aplicacdo de terapias e mudancas do estilo de
vida e 0 meio ambiente pode permitir que o paciente/cuidador antecipem e
controlem potenciais exacerbagdes do eczema”.

A producédo e execucao de um plano terapéutico de cuidado especifico com o
foco no individuo e coordenado pelo enfermeiro também ¢é ressaltada (BADGER,;
O’'HAVER; PRICE,2013). A EB é uma doenga que traz inumeros agravos fisicos,
psicoldgicos e interpessoais, sendo responsabilidade do enfermeiro identificar quais
0S processos que o individuo e seus familiares estdo passando, para que consiga
realizar um plano de cuidado abrangente, que seja capaz de oferecer autonomia a
todos os individuos envolvidos. E que a crianca precisa receber um cuidado ainda
mais cauteloso durante sua primeira infancia para que esta consiga chegar a fase
escolar sem muitas sequelas ou agravamentos fisicos. Devido a cronicidade da
questao é imprescindivel um cuidado multidisciplinar, para que esta crianca consiga
atingir um grau de vida o mais normal possivel (BADGER; O’HAVER; PRICE,2013).

Evidencia-se, portanto, que o papel do enfermeiro pediatrico aos portadores de
DA e EB envolve conhecimento atualizado buscando a prevencdo de agravos e,

consequentemente, a melhora da qualidade de vida das criancas.

2.11. 2 Subcategoria 2 - Dificuldades da Enfermagem na Assisténcia

A DA e EB séao doencas de dificil manejo e dependem de cuidados continuos,
sistematizados, holisticos e que incluam os cuidadores e a autonomia dos pacientes
pediatricos durante todo o processo. Desde o inicio o tratamento deve ser focado em
oferecer a crianca condi¢cbes para seu desenvolvimento fisico e cognitivo, para que
guando ela atinja idade para compreender o seu processo de vida possa participar
ativamente das escolhas referentes ao seu cuidado.

Devido a inespecificidade sintomatica, em muitos casos, e a escassez de
consensos universais, encontramos algumas barreiras na tomada de decisdo e
escolha dos melhores métodos para o cuidado e manejo sintomatico das condicdes.
E importante também agregar ao processo de cuidado a participacdo familiar e
emancipar tais cuidadores com informagdes que possam ser Uteis no manejo clinico
e prevencao de crises, fato que é apontado por estudiosos como uma das barreiras e

dificuldades enfrentadas pelo profissional no manejo sintomatico, pois o cuidado deve
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ser continuo também em domicilio (BADGER; O'HAVER; PRICE,2013; KILPATRICK;
BOUCHOUCHA; HUTCHINSON, 2019;).

Os maiores desafios no cuidado a crianga com EB, independentemente do tipo,
incluem tratamento de feridas, nutricdo, educacdo e apoio social. Porque existem
inumeras complicacfes associadas a EB. Assim, os pais ou cuidadores devem prestar
muita atencao a todos as potenciais complicacdes, que podem incluir infeccdo, dor,
desnutricdo e desenvolvimento de carcinoma de células escamosas (BADGER,;
O’'HAVER; PRICE, 2013). A falta de informacdo no manejo domiciliar, torna-se um
aspecto dificultador para o manejo clinico sintomatico, pois os cuidados empregados
em casa realizados de forma errénea, ou sem seguir as determinacdes clinicas,
podem interferir nos avancos dos cuidados clinicos e contribuir para crises ou
recidivas das doencas (BADGER; OHAVER; PRICE,2013; KILPATRICK;
BOUCHOUCHA; HUTCHINSON, 2019).

No tocante ao conhecimento das condi¢ces € importante também ressaltar que
o enfermeiro precisa ser dotado de saberes especificos sobre as condi¢des, bem
como possuir conhecimento de base fisiolégica e clinica bem consolidados, para
poder intervir da melhor maneira possivel. No estudo de Kilpatrick; Bouchoucha;
Hutchinson (2019) os enfermeiros relataram possuir baixo conhecimento quanto a
administracdo de agentes microbianos para o cuidado de pacientes com dermatite
atopica, gerando até uma falsa interpretacdo de que tais conhecimentos séo restritos
e direcionados apenas a profissionais com autonomia prescritora de medicacoes,
como os médicos e farmacéuticos.

Portanto, as principais barreiras encontradas na literatura estdo relacionadas a
inespecificidade e variacdo sintomatica das condi¢cdes, a grande necessidade de
cuidados domiciliares sendo exercido por pessoas leigas, podendo prejudicar o
andamento do plano terapéutico, e a lacuna de conhecimento do profissional

enfermeiro no quesito de administracdo de agentes microbianos.

2.11. 3 Subcategoria 3 - AcoOes de Intervencéo de Enfermagem

Montar um plano terapéutico com a finalidade de diminuir a morbidade dos
sintomas da DA e EB requer que o profissional tenha conhecimento do conjunto

sintomatol6gico dessas doencgas, bem como quais condi¢des contribuem para que os
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sintomas se manifestem, os recursos disponiveis no servico e no mercado e as
possibilidades do paciente como aceitacdo, condicdo financeira, habitos, ambiente,
rede de apoio, dentre outros fatores. Também € imprescindivel que o enfermeiro
domine a Sistematizacdo da Assisténcia em Enfermagem, desenvolva seu senso
critico e seja capaz de identificar as caréncias apresentadas pelo paciente e seu grupo
familiar (ROBINSON, 2011; POPE et. al., 2012;).

Inimeras séo as acdes disponiveis para o controle sintomético das condigdes,
e 0 enfermeiro pode, pela lei de seu exercicio profissional, alcar mdo da maioria delas,
ressalvando a prescricdo de alguns principios ativos ou realizacdo de determinados
procedimentos invasivos, que no Brasil possuem privacdo por parte do Conselho
Federal de Medicina. Entretanto, o enfermeiro deve conhecer tais agdes por trabalhar
diretamente com o controle de complicagbes, assisténcia em procedimentos e
monitorizacdo da evolucéo clinica.

Essas acOes sdo a monitorizacdo do estado de saude geral, a monitorizacao
do estado de saude da barreira cutdnea, o manejo na diminuicdo do surgimento de
novas feridas, o uso de emolientes e hidratantes, as escolhas de coberturas
adequadas a cada condicdo, o cuidado com bolhas integras e bolhas rotas, e as
escolhas no tipo de tecido, roupas ou fraldas (ROBINSON, 2011).

O ponto de partida inicial para qualquer processo de tomada de decisao clinica
€ conhecer o paciente, suas necessidades e elencar as prioridades dos problemas ou
problemas em potencial, encontrados durante a consulta de enfermagem. Por meio
da anamnese levanta-se as informacfes necessarias para as tomadas de decisfes
iniciais e a partir dai realizar a proposta de um plano de cuidado. Pope et. al. (2012)
sugerem uma lista de recomendacdes gerais para que profissionais possam se
nortear ou se inspirar ao formular seu plano de cuidado de pacientes acometidos pela
EB. Ao todo as recomendacdes foram separadas em dezessete topicos, formando
uma linha de raciocinio que visa um controle de abordagem holistica, ou seja,
completa. Dentre as recomendac0des, € pontuada a necessidade da avaliacéo do tipo
especifico de EB, considerar a faixa etaria em que o paciente se encontra e quais sao
suas especificidades sociais, culturais, entre outros.

E importante avaliar e gerenciar o estado nutricional do individuo, pois uma boa
nutricdo ird interferir diretamente na prevencdo de novas lesGes, bem como na

capacidade de cicatrizacdo da pele. A hemoglobina total também deve ser
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acompanhada pelo enfermeiro, pois a alteracdo do carreamento de oxigénio é um
fator que pode predispor o individuo a diminuicdo da saude cutanea bem como
aumentar a gravidade de processos infecciosos (POPE et. al., 2012). A avaliagéao e
manejo da dor devem receber atencdo especial devido a incapacidade ou dificuldade
da crianca em expressar verbalmente o que esta sentido. Neste interim o controle da
coceira, um dos sintomas mais frequentes, também deve ser priorizado (Pope et. al.,
2012; BADGER; O'HAVER; PRICE, 2013;). A finalidade destas recomendacoes seria
fornecer uma estrutura de cuidado aos profissionais da saude, da equipe
multiprofissional, para que o plano terapéutico seja amplo e sistematizado. Porém,
ainda existem lacunas cientificas que precisam ser sanadas ou discutidas com mais
profundidade para que as ac¢des sejam refinadas e possibilite a criagdo de consensos
no manejo da doenca (Pope et. al., 2012).

Em um primeiro momento, em ambas as condi¢cdes (DA e EB), a preocupacao
com o controle de infeccdo, devido ao comprometimento da barreira cutanea e o
manejo dos sintomas mais incapacitantes (dor e coceira), devem ser o0os focos
norteadores do cuidado. E necessaria uma avalia¢do clinica minuciosa ndo somente
nas areas onde ocorrem as feridas, mas, também, no tecido circunvizinho da mesma,
pois a presenca de sinais flogisticos e indicativos de infec¢cdo podem estar presentes,
bem como a evidéncia do surgimento potencial de novas lesfes adjacentes
(ROBINSON, 2011; POPE et. al., 2012; BADGER; O'HAVER; PRICE, 2013). Com o
exposto, percebemos que a anamnese e avaliacdo geral da crianca, tanto em
aspectos fisicos quanto psicologicos e sociais é imprescindivel na construcdo de um
plano de cuidado.

Durante a extracdo de dados encontramos dois estudos que versam sobre
instrumentos que podem auxiliar o enfermeiro na avaliagéo do paciente. O estudo de
McGrath (2017), aborda o uso da Children's Dermatology Life Quality Index (CDLQI),
um instrumento que avalia a qualidade de vida de criangas com doencas crénicas de
pele. O instrumento nao traz especificidade para nenhuma doenca de pele em si, ou
seja, € passivel de ser utilizado em diversas condi¢des, entretanto, possui uma
utilizacdo em quantidade mais expressiva na avaliacao de criangas acometidas pela
DA (MACGRATH, 2017). Este instrumento avalia a percepc¢éo de qualidade de vida
relatada pela crianca, portanto s6 pode ser utilizada em criangas que ja conseguem

se comunicar. E composto por dez perguntas e 0 paciente precisa responder com
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“Sim” ou “Nao”. Ao final o enfermeiro tera um score do estado geral de qualidade de
vida autoavaliada pela crianca, o resultado final evidenciara se o individuo considera
sua qualidade de vida como “ruim” ou “nao”.

O outro instrumento foi a DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM) ,
instrumento traduzido e validado no Brasil, que avalia a qualidade de vida de criancas
e adolescentes com DA. O instrumento € capaz de avaliar aspectos emocionais,
fisicos e psicossociais do individuo, bem como o impacto sintomatolégico e do
tratamento, o que torna o instrumento uma ferramenta Gtil na avaliagéo inicial e de
acompanhamento de todo tratamento, podendo ser aplicada pelo enfermeiro (DEON
et. al., 2011).

Além da avaliagédo geral do paciente, do acompanhamento sintomatolégico e
dos efeitos do tratamento, o enfermeiro precisa ter ciéncia de cuidados praticos, como
a troca de roupas e de curativos, cuidados especificos durante o banho, melhores
indicacdes de tecidos, cuidados na troca de fralda entre outros. E importante o
enfermeiro compreender quais as finalidades e especificidades de cada produto
utilizado como emoliente ou principio ativo na cicatrizacdo de feridas, pois cada
produto tem sua finalidade, efeito esperado e efeitos colaterais. Tais efeitos devem

estar alinhados ao quadro clinico do paciente e possibilidades terapéuticas.

“Ao cuidar de alguém com EB e realizar trocas de vestimentas, é importante
avaliar ndo apenas a ferida, mas, também, o tecido circundante. Os
componentes de uma avaliacdo de enfermagem devem incluir o
monitoramento das caracteristicas da infeccdo, como eritema, mau cheiro,
aumento da dor, ou aumento da drenagem e melhora na ferida. Atencdo
redobrada deve ser direcionada para a quantidade de umidade presente no
leito da ferida. Se o tecido aparecer branco ou "macerado”, pode haver muita
umidade por causa da drenagem, a quantidade de pomadas tdpicas aplicadas
pode ser muito excessiva ou materiais de curativos inadequados foram usados.
Em contraste, se a ferida e a &rea circundante de tecido parecem rosa e
saudaveis, entdo o nivel de umidade correta foi alcancado. A escolha do
curativo correto é crucial para promover a cicatrizacdo de feridas. Alguns
produtos séo projetados para fornecer umidade, outros s&o projetados para
reduzi-la. E importante entender para que cada produto foi projetado antes uséa-
lo na pele afetada” (BADGER; O’HAVER; PRICE, 2013; p.23).

Como dito anteriormente um dos focos iniciais do cuidado de pessoas
acometidas por essas condi¢Bes € a prevencdo do surgimento de novas feridas, e

para isso alguns cuidados devem ser empregados pelos profissionais (POPE, 2012).
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Gonzales et al., (2003) afirmam que, no caso da EB, desde o nascimento medidas
preventivas devem ser empregadas, com o foco na prevencdo ou reducdo do
surgimento de bolhas, prevenir infeccbes generalizadas e alteragcbes no estado
nutricionais.

O banho € um momento muito importante no cuidado de pacientes portadores
de doencas crbnicas cutaneas em geral. Pois €, muitas vezes, neste momento que
havera a oportunidade de realizar a troca de curativos e coberturas, bem como
possibilita uma avaliacdo mais minuciosa da estrutura cutanea de todas as partes do
corpo do paciente (POPE, 2012). E importante também, durante o banho, se atentar
ao manuseio e toque do individuo, visto que, como € sabido, qualquer movimento de
presséo ou cisalhamento pode ser capaz de gerar novas lesoes.

Em relagdo aos cuidados com o banho em criancas com DA ou EB, devido a
baixa resisténcia da barreira da pele é recomendado que ndo sejam utilizados
produtos com grande numero de componentes quimicos, dando preferéncia para
sabao neutro e com o menor niumero de ingredientes possivel. Os banhos devem ser
curtos e serem realizados com 4gua morna, pois a temperatura muito fria ou muito
guente pode irritar a pele e aumentar o grau de inflamacédo. Devem ser evitados
também o uso de buchas e a pele ndo deve ser esfregada, para que nao contribua
para o aumento das lesées em ambas as condicdes (ROBINSON, 2011; GANNON,
2004; DENYER, 2009). No caso da EB, quando se trata do primeiro banho do recém-
nascido, € importante que se avalie a real necessidade da realizacdo do mesmo,
devendo o banho ser evitado até que os danos da pele, causados pelo efeito do
nascimento e a passagem da crianca no canal de parto, sejam controlados (DENYER,
2010; DENYER; MARSH; KIRSNER, 2015).

Apos a realizagéo do banho a pele precisa ser seca de maneira cuidadosa, com
utilizagc&o de toalhas ou lencos limpos, de material livre de poliéster, preferencialmente
sendo feitos de tecido 100% algodao. Movimentos de atrito devem ser evitados ao
enxugar o paciente, dando preferéncia para movimentos suaves, e prestar atencéo
em areas de dobras, proeminéncias 0sseas e articulagbes. Se a crianca estiver
utilizando curativos de longa permanéncia e de alta aderéncia os mesmos sempre
devem ser retirados com o auxilio de emolientes, e produtos a base de agua, sempre

durante ou apos o banho, evitando a retirada dos curativos antes do banho, pois
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nestes casos o individuo estara mais propenso a feridas cutaneas durante a retirada
dos curativos (DENYER, 2010; DENYER; MARSH; KIRSNER, 2015).

Ainda quanto ao cuidado com &reas de articulacéo e dobras de tecido cutaneo
(como em areas de maior indice de gordura corporal), € necessario aten¢cdo com o
uso de fraldas, principalmente em quadro de EB (DENYER, 2010; DENYER; MARSH,;
KIRSNER, 2015). As fraldas descartaveis podem ser utilizadas, desde que o paciente
apresente tolerancia as mesmas, caso contrario deve-se preferir fraldas de algodao.
As areas de contato com o material devem estar secas, sendo avaliadas a cada troca
e evitar que estejam muito justas. Pode ser necessario o uso de pomadas
antimicrobianas no caso de surgimento de ferimentos locais, e o uso de farinhas e
talcos podem contribuir para a ndo formacgéo de lesdes de contato da fralda com a
pele (em ambas as condi¢Bes clinicas) (ROBINSON, 2011; DENYER; MARSH,;
KIRSNER, 2015).

Quanto ao manuseio correto dos bebés, é recomendado que sejam utilizados
por parte dos profissionais, lubrificantes ou emolientes em suas méaos. Realizar
movimentos cuidadosos e em bloco, segurando o bebé com uma mao em suas
nadegas e a outra segurando sua cabeca em contato com a regido occipital
(GONZALES et. al. 2003; GANNON, 2004; DENYER; MARSH; KIRSNER, 2015).

Além disso, devem ser evitados contatos desnecessarios com a crianca. O
profissional deve também se atentar a sua vestimenta, ou seja, a recomendacdo da
nao utilizacado de tecido de poliéster deve ser adotada pelos enfermeiros assistenciais,
pais e cuidadores, pois durante o manuseio da crian¢ca podem haver contatos com o
tecido da roupa utilizada pela pessoa que esta carregando a crianca (DENYER;
MARSH; KIRSNER, 2015).

Os cuidados praticos empregados no controle das duas condi¢des, e aqui nos
referimos aos cuidados técnicos, manuseio, banho e trocas de curativos, séo,
certamente, acompanhados de terapias topicas e sistémicas. Tais terapias, no caso
da EB e da DA, tem como finalidade o controle sintomatico das doencas, a diminui¢cao
das coceiras, e a prevencao ou diminuicdo de novas lesdes (as ulceracdes no caso
da DA e as bolhas no caso da EB). As terapias tdpicas e sistémicas vao compreender
tipos de curativos e coberturas com principios ativos medicamentosos e uso de
medicdes orais (NICOL, 2011).
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Tanto na DA quanto na EB o tratamento tépico deve ser priorizado em
detrimento ao tratamento sistémico, devido a possibilidade de efeitos adversos que
medicac¢bes orais podem provocar. Entretanto, devido a morbidade da EB ser maior
do que a da DA, na maioria dos casos terapias sistémicas precisam ser empregadas.
As terapias topicas frequentemente empregadas sao produtos como cremes,
pomadas e emolientes, que auxiliam na hidratacédo da pele, cicatrizacdo, prevencao e
tratamento de infecgbes. Esses produtos podem ter em sua composicao antibioticos
e corticosteroides (NICOL, 2011).

Os produtos a base de corticosterdides sédo capazes de promover inibicdo de
resposta inflamatdria e gerar condicdes propicias para a pele se regenerar, e no caso
da DA sé&o a primeira escolha no tratamento das formas moderadas e graves (NICOL,
2011). E importante que o corticoide topico, que tem a finalidade de inibicdo
inflamatoria, seja aplicado pelo menos 30 minutos apds a aplicacdo do emoliente
tépico (que tem a finalidade de conferir hidratacdo a pele), para que este seja
absorvido de forma mais rapida e tenha um bom aproveitamento local (PETERS,
2000).

Tanto em casos de DA guanto em casos de EB, a terapia sistémica deve ser
considerada como alternativa secundaria, porém quando necessario al¢car mao do uso
destes tipos de terapia o enfermeiro deve avaliar as condi¢cdes gerais do paciente
como a gravidade como a doencga se apresenta, os tipos de lesdes e agravos que 0
paciente possui, as recidivas apds o tratamento tépico, funcionamento geral do
organismo (funcéo renal, hepatica, marcadores infecciosos e funcdo sanguinea). Os
objetivos especificos da terapia sistémica sdo a inibicdo imunoldgica, o controle
infeccioso e o tratamento das feridas. Entretanto, devem ser monitorados todos os
efeitos colaterais e comorbidades que podem advir do tratamento das condigdes.
Inclusive o efeito rebote que pode ocorrer apos a utilizagéo de corticoides sistémicos,
isto €, o agravamento do quadro sintomatico ap6s um periodo de controle com o uso
das medicacgdes (MCCUIN; HANLON; MUTASIM, 2006; NICOL, 2011). E muito
importante que o enfermeiro se atente as areas e aplicacdo de substancias que
contém corticosteroides, principalmente em areas de grande absor¢cdo e de
complexidade tecidual, como as areas de mucosa (periocular, genitalia e boca),
nestas areas as medicacdes podem provocar reacdes adversas importantes. No

mercado existem cremes e pomadas que podem ser alternativas a aplicacdo de
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corticoides, sendo elas as inibidoras de calcineurina e como exemplos temos o creme
de pimecrolimus (1%) e a tacro-pomada de cal (0,03% e 0,1%)(NICOL, 2011).

Os quadros de DA normalmente podem ser gerenciados com o0 uso de
pomadas tOpicas e a terapia sistémica, sendo raras as necessidades de uso de
curativos e coberturas de longa duracéo, podendo o enfermeiro utilizar coberturas
(como plastico filme) logo apods a aplicacao de um principio ativo somente para auxiliar
na absor¢céo da medicacao. Por outro lado, a EB se apresenta como uma condi¢ao
que frequentemente necessita da utilizacdo de coberturas de longa permanéncia,
curativos molhados (para devolver umidade e proteger a pele, e curativos afastadores,
para inibir a pseudodactilia (condicdo em que a pele ferida entre os dedos realiza
cicatrizac&o por segunda intencdo ao terem contato uma com as outras) (CORK et al.,
2003; GANNON, 2004; NICOL, 2011,).

S&o inumeros os tipos de cobertura existentes, e a maioria hdo € indexado para
o tratamento de apenas um tipo de lesdo especifica, o que faz com que o enfermeiro
precise conhecer 0s estagios basicos de uma ferida e de acordo com as necessidades
encontradas decidir qual o melhor tipo de curativo. Entretanto, é preciso optar por
produtos que tenham uma aderéncia que possibilite a facil remocéao, ou que seja um
curativo molhado, que pode ser retirado com seguranc¢a durante o banho. Dentre as
opcOes de curativos para a epidermolise bolhosa estédo os curativos ndo aderentes, a
gaze impregnada com petrolato (vaselina), ou curativos de espuma com alginato, no
caso de feridas com grau exsudativo elevado (GANNON, 2004). O cuidado com as
feridas € uma das etapas mais importantes quando tratamos uma crianca com EB,
pois neste momento estamos lidando com a reducéo de riscos de infecgbes locais e
generalizadas, diminuindo a perda de liquido e cuidado da homeostase corporal, e em
se tratando de neonatos ou lactentes este cuidado deve ser ainda mais atendo, pois
as perdas de liquidos e infeccbes podem provocar diferentes tipos de choque com
maior facilidade (MCCUIN; HANLON; MUTASIM, 2006).

Algumas coberturas para o tratamento da EB foram testadas, entretanto, a
raridade da doenca e a dificuldade de se encontrar adesédo aos testes dificulta a
formacado de base cientifica em larga escala. Foram testados trés tipos diferentes de
curativo, isto é, um a base de biocelulose, outro de carboximetilcelulose e outro
curativo a base de solucéo salina como método de controle. Ficou evidenciado que o

uso das duas bioceluloses foram satisfatorios em comparacdo a apenas o curativo
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salino. Sugere potencial terapéutico no uso destas coberturas, mas indica a
necessidade de uma investigacao mais aprofundada (DWIYANA et. al., 2019).

Em estudo de tentativa de validagdo de uma cobertura chamada Allevyn™
Gentle Border Lite, no tratamento de feridas por EB em pacientes pediatricos, alguns
casos foram acompanhados para investigacao dos beneficios, sendo que o curativo
foi capaz de reduzir o nUmero de trocas necessarias, e contribuiu com a cicatrizacéo
das feridas. Entretanto, possui baixa amostragem e grande conflito de interesses, pois
a pesquisa foi uma iniciativa do grupo que representa a marca desses curativos
(LYNNE, 2018).

Em outro estudo um grupo foi tratado e acompanhado com o uso de queratina
em gel para o manejo de feridas. O grupo tratou oito pacientes portadores de EB com
curativos oclusivos. Do total dois ndo conseguiram continuar o tratamento devido
intenso prurido. Dos oito pacientes que terminaram o tratamento, dois avaliaram o
tratamento como ineficaz. Outros dois pacientes com feridas crénicas conseguiram
atingir a cicatrizagao total, e os outros cicatrizagao parcial das lesbes. O uso de
queratina em gel sugere que o principio ativo tem potencial para vir a se tornar uma
opcao de curativo, sendo necessarios ensaios clinicos randomizados para comprovar
sua eficacia (DENYER; MARSH; KIRSNER, 2010).

O enfermeiro deve conhecer os cuidados basicos de feridas, e aplica-los de
acordo com as necessidades de cada crianga portadora da DA e EB, seguindo os
mesmos principios sanitérios de tratamento a feridas. Manter o leito da ferida limpo,
avaliar a triade de leito, borda e regido perilesional, lavar a pele com sabao neutros,
agua ou solucdo fisiologica e escolher a melhor op¢éo de acordo com o quadro clinico
do RN ou da crianca (PETERS, 2000; DENYER, 2010).

Por serem doencas complexas e de grande poder de morbidade, € importante
gue o plano de cuidado profissional seja completo. Além de medidas medicamentosas
e acoes focadas nas lesdes e organismo bioldgico, o cuidado deve também se atentar
aos aspectos emocionais. Foi encontrado nesta revisdo apenas um estudo que aborda
medidas nao farmacoldgicas do manejo do cuidado referente a criangas com doencas
cronicas, e parte do grupo era portador de DA. Foi realizada uma intervencéo por meio
do humor, por enfermeiras pediatricas, e foi aplicado as criangcas um questionéario
antes e depois das intervencdes. Identificou que apds as intervengdes 0S grupos que

participaram das atividades de humor apresentaram melhora de comportamento e
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padrdes de resiliéncia perante as condi¢cdes quando comparados ao grupo controle.
Os niveis de cortisol sanguineo foram avaliados em ambos 0s grupos e néo
apresentaram diferenca entre si. O estudo sugere que medidas integrativas sao
importantes no manejo de percepc¢éo, autoimagem e enfrentamento das condi¢des
cronicas (SIM, 2015).

Com esta subcategoria pudemos perceber as inUmeras acfes que o enfermeiro
deve conhecer e pode empregar no manejo clinico e sintomatico de ambas as
condigbes, mesmo com a lacuna cientifica de ensaios clinicos randomizados,
possuimos ferramentas, que por ora, atendem as necessidades mais imediatas dos
pacientes, cabendo ao profissional se capacitar e buscar exercer um cuidado amplo e

com respaldo cientifico.

2.11. 4 Subcategoria 4 — Resultados da participacao do enfermeiro no cuidado
de criancas com DA e EB

Por serem condicbes de grande morbidade e dependerem de tratamento
sistémico é comum o emprego de medicacdes de agao sistémica, uso de antibidticos
e outros principios ativos que ndo podem ser prescritos pelo enfermeiro em diversos
paises. Porém, a atuacdo da enfermagem no cuidado com essas duas condi¢des vai
muito além do cuidado apenas medicamentoso. Além disso, mesmo ndo podendo
praticar as prescricdes de muitas medicacdes, o enfermeiro precisa e deve conhecer
0s principios ativos utilizados, seus efeitos esperados e efeitos adversos para realizar
0 manejo e acompanhamento dos pacientes(POPE, 2012; BADGER; O’HAVER,;
PRICE, 2013; SIM, 2015).
Os pacientes pediatricos, portadores da DA ou EB, precisam ter um acompanhamento
multiprofissional, afinal as duas condicbes promovem alteragbes em diversos
aspectos de sua vida, sendo necessaria a intervencdo pontual por diversas
especialidades. O enfermeiro, por ser um profissional que esta presente nas diferentes
esferas e niveis de atencdo a saude é um importante aliado neste processo, e pode
atuar como o profissional mediador do cuidado inclusive por meio de
encaminhamentos ao notar necessidades especificas do paciente (CORK, 2003;
SCHUTTELAAR, 2010).

Um estudo do Reino Unido, de 2010 avaliou e comparou o cuidado prestado

por enfermeiros generalistas e por médicos dermatologistas, a pacientes portadores
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de DA. Ao longo de 12 meses os pacientes foram separados em dois grupos e
acompanhados por consultas com enfermeiros, em um grupo e meédicos no outro
grupo. Em dois momentos foram aplicados questionérios que mensuravam um indice
de qualidade de vida do paciente com dermatite atopica. Apds o fim do estudo foi
evidenciado que o nivel de cuidado prestado pelo enfermeiro, a nivel de cuidado com
as feridas, diminuicdo sintomatoldgica da condicédo e melhora na qualidade de vida foi
comparavel diretamente a do médico especialista em dermatologia. Além disso, foi
apontado que os pais das criancas participantes se sentiram mais satisfeitos e
acolhidos pelo acompanhamento do enfermeiro em detrimento do acompanhamento
meédico. Foi enfatizado ainda que os enfermeiros realizam maior promocdo de
autonomia do cuidado e do tratamento em domicilio, o que influenciou na boa
aceitacao por parte dos pais (SCHUTTELAAR, 2010).

Corroborando, Cork, (2003), afirma que durante a realizacdo de um estudo que
promovia um workshop de tratamento domiciliar, gerenciado por enfermeiro
especialista em dermatologia, com a finalidade de orientar os responsaveis quanto ao
cuidado com criangcas com DA, o controle da condi¢do, evidenciou que o estado de
saude geral das criancas melhorou significativamente. A intervencao do enfermeiro foi
capaz de promover mudancas na forma em que a doenca era tratada em casa. Moore,
(2009) também ressalta que quando o cuidado € gerenciado e promovido pelo
enfermeiro a melhoria no estado geral dos pacientes é evidente, devendo as clinicas
dermatoldgica abrirem a possibilidade da atuacdo conjunta do enfermeiro na equipe
multiprofissional.

Este cuidado deve ser continuo, devendo o enfermeiro sempre avaliar as
alteracdes apresentadas pelo paciente e incorporar novas medidas e orientacdes caso
necessario, pois ao tratamento muito espacado e sem acompanhamento direto pode
trazer retrocessos ao tratamento. Em um estudo que avaliou uma Unica consulta de
enfermagem propiciada por uma enfermeira dermatologista, a um grupo de criangas
com DA, em um espago de tempo que variava entre 4 e 12 semanas, ficou evidenciado
que o acompanhamento Unico ndo € suficiente para a manutencdo do tratamento.
Indicando que as consultas pontuais sem acompanhamento tendem a prejudicar a
crianga portadora da DA, pois é importante a avaliagdo do profissional quanto as
alteracdes sistémicas e identificar a necessidade do emprego de novas medidas
(CHINN; POYNER; SIBLEY, 2002).
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Portanto, é importante a contribuicdo do enfermeiro enquanto profissional
promotor da saude de criancas que sdo portadoras de DA, sendo que foi evidenciado
os beneficios do vinculo, educagcdo em saude e acompanhamento periédico, com o
enfermeiro. Entretanto ndo foram encontrados estudos que fizeram o mesmo tipo de

avaliacdo em relacao a pacientes portadores de EB.

2.12 CATEGORIA 2: EDUCACAO EM SAUDE

Nesta grande categoria estdo os estudos que abordaram a importancia de
intervencdes voltadas para a educacdo em saude dos pacientes. Ambas as
condicBes, por serem crbnicas, dependem de diversos cuidados em domicilio e muitas
vezes quem ira executar estes cuidados sao os pais ou cuidadores destes pacientes.

Durante o planejamento do cuidado do paciente pediatrico, o enfermeiro deve
ser capaz de entender, junto a familia, quais sdo as lacunas de conhecimento que
eles possuem a respeito das condicdes, para assim identificar quais sdo os focos
essenciais de uma educacdo em saude de qualidade. Os cuidadores diretos,
responsaveis pela crianca, devem saber identificar quais tipos de acdes e atitudes
devem ser evitadas para o controle da condi¢cédo, e quais tipos de gatilhos e fatores
estressores podem provocar crises e exacerbacdes tanto na DA quanto na EB
(GANNON, 2004; WATKINS, 2016; KILPATRICK; HUTCHINSON; BOUCHOUCHA,
2019; SCHOESSLER, 2019).

Os familiares precisam ser orientados também a respeito do cuidado direto com
as feridas, isto &, quais tipos de pomadas e emolientes podem ser utilizados, a forma
e frequéncia da aplicacdo dos mesmos, a frequéncia dos banhos e temperatura da
agua, os cuidados durante o banho, troca de fralda e manuseio correto da crianga ou
bebé (GANNON, 2004; PETERS, 2000; NICOL, 2011; WATKINS, 2016).

Pesquisadores afirmam que a DA e a EB sdo doencgas que alteram toda a
dindmica familiar e possuem interferéncia direta no funcionamento interno da familia
em todos o0s seus componentes, ja que a crianca acometida dependera de uma
atencdo aumentada, bem como alguns processos e habitos diarios do coletivo
precisam ser alterados (GANNON, 2004; KILPATRICK; HUTCHINSON;
BOUCHOUCHA, 2019; SCHOESSLER, 2019).

O enfermeiro esta proximo as familias e pacientes devido sua grande

participacdo no sistema de saude, e pode ser um facilitador de aprendizado e troca
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de conhecimentos. A proximidade do profissional com o contexto familiar € necessaria
para que na construcdo de plano de cuidados sejam levados em conta o contexto
sociocultural da crianca e grupo familiar, as possibilidades econdmicas e recursos
disponiveis, e o grau de instruc&o que os pais ou cuidadores possuem (GONZALEZ,
2003; GANNON, 2004; KILPATRICK; HUTCHINSON; BOUCHOUCHA, 2019;
SCHOESSLER, 2019.).

A emancipagédo dos cuidadores domiciliares auxilia no desenvolvimento do
tratamento de maneira correta e contribui para a diminuicdo de retrocessos neste
processo, afinal é no cuidado domiciliar onde acontecem a maior parte das crises e
descontroles em ambas as condi¢cdes (GANNON, 2004; NICOL, 2011; KILPATRICK;
HUTCHINSON; BOUCHOUCHA, 2019)

Em estudo ficou evidenciado que apenas 5% dos pais acompanhados
afirmavam que tiveram acesso a algum nivel de conhecimento a respeito da DA de
seus filhos, e como desenvolver estratégias de cuidados em casa. Apos a aplicacéo
de um treinamento desenvolvido por um enfermeiro, a melhora do estado de saude
geral das criancas, sob responsabilidade dos pais treinados, foi evidenciada (CORK,
2003).

Outro estudo envolvendo Workshop de capacitacdo de pais e cuidadores no
manejo domiciliar dos sintomas de criancas com DA, evidenciou que pacientes cujos
cuidadores recebiam apenas um treinamento de cuidados domiciliares apresentaram
melhores indices de controle da DA de grau moderado quando comparados com
pacientes que recebiam apenas acompanhamento clinico com especialista
dermatologista. Ou seja, 0 estudo evidenciou que a educacdo em saude foi uma
ferramenta eficaz no manejo sintomatico da DA moderada, podendo ser um ponto
promotor de salde e controle sintomatico. E ressaltado ainda que a educagdo em
saude, conhecimento da condi¢do e promog¢do de autonomia, deve estar na linha de
frente do plano terapéutico de qualquer condicéo clinica (MOORE, 2009).

Ambas as condi¢bes sdo de dificil manejo, em especial quando se trata de
criangas, que possuem menor capacidade de autocuidado e estdo mais propensas a
arranhfes e ferimentos, devido as atividades que executam durante seu
desenvolvimento infantil. Portanto, € importante que além da capacitacdo de pais e
cuidadores, o assunto seja debatido e abordado em escolas e creches, para que as

pessoas que trabalham nesse ambiente possam ser aliadas neste cuidado. Nos
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ambientes escolares a crianca também fica exposta ao risco social ou emocional
decorrente do bullying, afinal as condicdes aqui debatidas provocam alteracdes fisicas
perceptiveis e alteracdo da aparéncia e autopercepc¢ao, deixando a crianca vulneravel
a ataques e questionamentos que envolvam suas caracteristicas fisicas ou restricdes
(PETERS, 2000;GANNON, 2004; WATKINS, 2016; KILPATRICK; HUTCHINSON;
BOUCHOUCHA, 2019; SCHOESSLER, 2019).

Portanto, a educagdo em saude consiste numa atividade imprescindivel no
cuidado e manejo da DA e EB, e configura uma acdo de enfermagem que é potente,
emancipatoria e eficaz no auxilio do manejo clinico e sintomatico do paciente, devendo
o enfermeiro estar sempre atento as necessidades de abordagem do assunto com o
grupo familiar, visando sempre o bem estar geral de todos, ndo somente o do paciente
afetado.
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3 CONCLUSAO

Por serem condi¢cdes que acometem o maior orgdo do corpo humano, a DA e
EB s@o doencas que provocam um elevado grau de morbidade nos individuos
afetados, sendo importante a discusséo cientifica sobre os temas. Este estudo
evidenciou que o enfermeiro possui papel fundamental na construcdo e aplicacéo de
um plano de cuidado individualizado para pacientes pediatricos acometidos pela DA
e EB. Sendo reportado cientificamente seu papel assistencial e como promotor da
educacdo em saude. Embora atuantes na publicacdo de material cientifico é
imprescindivel que Enfermeiros produzam mais contetdo voltado para a elucidagéo
cientifica dos dois assuntos aqui discutidos, sendo evidenciada uma lacuna de
publicacbes de alto impacto, principalmente na modalidade de ensaio clinico
randomizado.

A revisdo integrativa de literatura é uma importante ferramenta da prética
baseada em evidéncias pois ela possibilita 0 pesquisador e os profissionais de
encontrarem quais sdo as melhores evidéncias disponiveis sobre determinado
assunto, e este estudo possibilitou que fosse realizado um apanhado de evidéncias e
discussdes relevantes sobre o tema. Ressaltamos que os estudos sobre EB, aqui
apresentados, possuem um nivel de impacto mais baixo, em comparacéo aos estudos
de DA, porém isto evidencia a necessidade de fomentacao e disseminacao do tema
para que cada vez mais pesquisadores e instituicdes se interessem em produzir
ciéncia sobre este topico.

Esta pesquisa pode contribuir para que profissionais da enfermagem conhecam
quais as melhores acdes assistenciais e qual o seu papel no processo de cuidado de
criancas acometidas com DA e EB, sendo uma possivel etapa futura a realizacéo da
translacdo do conhecimento elencado. Com o foco na melhora da assiténcia prestada

e consequente melhora na qualidade de vida dos pacientes acometidos pela condicgéo.
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