A EB é uma doenca rara causada por
mutacdes nos genes responsaveis pela
formacéao de proteinas que permitem a
coesao entre as diferentes formacgdes da
pele. E caraterizada pelo aparecimento
de bolhas, lesdes na pele e membranas
mucosas espontaneamente ou como
resposta a traumatismos minimos.

Nome

Data de nascimento

EB (subtipo)

Contactos de emergéncia

Limpeza de pele

A limpeza das feridas deve ser feita com
solucoes suaves e de baixa toxicidade.
Recomenda-se limpeza com soro fisioldgico,
agua ou solucao de clorexidina a 0,2%.
As lesoes devem ser limpas gentilmente,
nunca esfregando

Bolhas

O aparecimento de bolhas € comum a todos
os tipos de EB. Podem estar localizadas em
qualquer zona da pele, incluindo membranas
mucosas. Ao contrario de outras condicoes
dermatoldgicas, as bolhas intactas devem
ser drenadas, usando agulhas hipodérmicas
estériles e perfurando lateralmente em
varias localizagcoes, para limitar o dano nos
tecidos circundantes.

Feridas

O tratamento de lesdes tem por base um
penso atraumatico (ndo-aderente) que
promova a cicatrizacao e evite dor e
sangramento na remocao. A escolha do
penso deve ser individualizada tendo
por base o subtipo de EB, a extenséao e
localizacdo da ferida, a frequéncia da muda
de pensos, o custo e disponibilidade. A
fixacdo dos pensos deve ser feita com
malhas tubulares suaves e elasticas ou com
ligaduras coesivas, evitando a colocacao
de adesivos.

Situacoes comuns

Se um adesivo estiver colado a pele,
nao force nem o tente arrancar sem usar
um removedor de adesivos (exemplo:
removor da Smith and Nephew). Se ndo
tiver um removedor de adesivos, impregne
o adesivo com soro fisioldgico e vaselina
até ser possivel a sua remogao sem
danificar a pele.

Se estiver a usar luvas, lubrifique-as com
vaselina antes de tocar na pele do doente
com EB. Qualquer equipamento ou material
clinico deve ser lubrificado com vaselina
antes de estar em contacto com a pele ou
mucosas orais do doente.

BOAS PRATICAS
NOS CUIDADOS DE
DOENTES COM EB

“Tenho EB. Em caso de emergéncia,
leia este folheto e contacte os numeros
de emergéncia.”



POR FAVOR, LEIA-ME
ANTES DE EFETUAR
QUALQUERTIPO DE

PROCEDIMENTO

PROCEDIMENTOS ESPECIFICOS

Os tipos de EB sao caraterizados por uma
fragilidade cutanea. O ambiente hospitalar
apresenta riscos acrescidos para todos 0os
doentes com EB. Simples rotinas, como a
colocacéo de adesivos para fixar um cateter
ou remocao de elétrodos de ECG, podem
resultar no agravamento da sua condicéo.

Se néo esté familiarizado com a EB, é
importante ouvir o doente e/ou cuidador
pela sua experiéncia em lidar com esta
patologia. As suas sugestdes sobre quais
0s procedimentos, pensos e técnicas de
aplicacdo mais adequados sao normalmente
Uteis e resultam em menos danos na pele.

Fixacao de canulas ou outros dispositivos

Fixar com adesivo de silicone e reforcar
envolvendo com ligadura coesiva;

Remover o adesivo com extremo cuidado,
se necessario, usar removedor de adesivos.

Deslocacao/levante

Nunca levantar o doente pelas axilas ou
deslizar o doente nas transferéncias;

O doente deve ser levantado fazendo
pressao distribuida;

Se for uma crianca, o ideal é a colocacao
da palma de uma mé&o na zona das nadegas
e a outra palma na nuca.

Acessos venosos

Evitar a colocacao do garrote ou coloca-lo
sobre ligaduras;

Em alternativa ao garrote fazer pressao
controlada com as méos (sob as ligaduras);
Evitar friccdo excessiva na preparacao do
local do acesso e nao usar solucoes a
base de alcool.

Entubacao

Usar um tubo endotraqueal de calibre
adequado (possivelmente um numero
abaixo) e bem lubrificado;

Fixar o tubo com fita de nastro ou adesivo
de silicone

Aspiracao

Evitar aspiracédo, exceto se for um
procedimento imprescindivel;
Lubrificar a canula de aspiracao.

Monitorizacao da pressao sanguinea
(ndo-invasiva)

Colocacéo de ligaduras e/ou compressas
sob a bracadeira;

No caso de feridas abertas na zona de
monitorizacédo, cobri-las com pensos
néo aderentes antes da colocacao

das ligaduras.

Monitorizacao com ECG

Colocacéo dos elétrodos sobre placas de
gel ou sobre uma camada de contacto
em silicone.

Protecao dos olhos e palpebras

Aplicar gotas oftadlmicas/ lubrificantes;
Né&o colocar adesivos;

Proteger olhos com compressas himidas
sobre as pélpebras, evitando que o olho
seque e ocorram abrasoes da cérnea.

Aplicacao de mascara facial

Colocar camada de contacto em silicone
ou espuma como protecdo da pele da face
e queixo;

Se nao tiver disponivel, usar gaze gorda.

NUNCA USE PENSOS RAPIDOS,
ADESIVOS, ALCOOL OU
SOLUCOES CITOTOXICAS.
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