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APRESENTACAO

A promocdo da salde € um pilar essencial para a construgdo de sociedades mais saudaveis e
resilientes. Com o0 avanco das pesquisas e a necessidade de abordagens cada vez mais integradas
e interdisciplinares, "Atualizacbes em Promocdo da Saude 2' surge como uma obra
fundamental para profissionais, pesquisadores e estudantes que desejam aprofundar seus
conhecimentos sobre o tema.

Este livro reine uma série de a estudos atualizados, abordando estratégias inovadoras, politicas
publicas, desafios contemporéneos e praticas bem-sucedidas na promo¢do da saude. A
diversidade dos temas tratados reflete a amplitude desse campo, explorando desde a atengédo
priméria até a implementacdo de tecnologias na saude, passando por programas de prevencao,
educacdo em saude e analise epidemiologica.

Com uma linguagem clara e fundamentacéo cientifica rigorosa, ' Atualizacdes em Promocao
da Saude 2" é uma leitura indispensavel para aqueles que buscam compreender as novas
tendéncias e contribuir para a efetivacdo de acGes voltadas ao bem-estar da populacéo.

Este livro ndo apenas compartilha conhecimento, mas também incentiva a reflexdo critica e a
aplicacdo de estratégias baseadas em evidéncias para um futuro mais saudavel e sustentavel.

Boa Leitural!!!
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CAPITULO 1

ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM BASEADA NA TEORIA
DO AUTOCUIDADO PARA PACIENTES COM
EPIDERMOLISE BOLHOSA

NURSING CARE BASED ON THE THEORY OF SELF-CARE FOR PATIENTS
WITH EPIDERMOLYSIS BULLOSA
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RESUMO

OBJETIVO: Investigar as intervencdes de enfermagem baseadas na Teoria do Autocuidado
de Orem aplicadas a pacientes com Epidermolise Bolhosa. METODOLOGIA: Estudo
reflexivo de carater qualitativo fundamentado na Teoria do Autocuidado, abordando as
contribuicdes de enfermagem para o cuidado de pacientes com Epidermdlise Bolhosa.
RESULTADOS: A teoria do autocuidado interligada as intervenc6es de enfermagem, fomenta
uma estrutura solida para melhoria da qualidade de vida dos pacientes, focando na capacitacéo
e autonomia dos individuos no manejo diario da condicdo. CONCLUSAO: Portanto, 0s
cuidados prestados pela equipe de enfermagem, baseados na Teoria do Autocuidado,
contribuem para o bem-estar do paciente e para o fortalecimento da capacidade de enfrentar os
desafios cronicos da doenca, de modo que essas praticas terapéuticas auxiliem na melhoria da
salde fisica e emocional desses pacientes.




PALAVRAS-CHAVE: Teoria de Enfermagem; Epidermdlise Bolhosa; Autocuidado;
Cuidados de Enfermagem; Enfermagem.

ABSTRACT

OBJECTIVE: To investigate nursing interventions based on Orem's Self-Care Theory applied
to patients with Epidermolysis Bullosa. METHODOLOGY': Reflective qualitative study
based on the Self-Care Theory, addressing nursing contributions to the care of patients with
Epidermolysis Bullosa. RESULTS: The theory of self-care, linked to nursing interventions,
fosters a solid structure to improve patients' quality of life, focusing on the empowerment and
autonomy of individuals in the daily management of the condition. CONCLUSION: In
summary, the care provided by the nursing team, based on the Self-Care Theory, contributes to
the patient's well-being and to strengthening the ability to face the chronic challenges of the
disease, so that these therapeutic practices help to improve of the physical and emotional health
of these patients.

KEYWORDS: Nursing Theory; Epidermolysis Bullosa; Self-care; Nursing Care; Nursing.

1. INTRODUCAO

A Epidermolise Bolhosa (EB) é um grupo de doencas genéticas raras que causam
fragilidade extrema da pele e mucosas, levando & formag&o de bolhas e erosdes dolorosas apds
minimos traumas. Existem quatro tipos principais: EB simples, EB juncional e EB distrofica.
A EB simples é a menos grave, afetando a epiderme com bolhas principalmente nas méos e
pés. A EB juncional é mais grave, afetando a juncéo entre a epiderme e a derme, podendo ser
fatal na infancia e causar complicacdes internas. A EB distréfica afeta a derme, podendo causar
cicatrizes severas e complicacdes como fusdo dos dedos e cancer de pele (Oliveira; Teixeira;
Gomes, 2023).

Para pacientes com EB, os enfermeiros desempenham um papel fundamental ao
promover o autocuidado e gerenciar a condicdo. Eles ensinam técnicas de curativos especificos
e 0 uso adequado de produtos para proteger e manter a integridade da pele. Além disso,
desenvolvem e implementam planos de controle da dor, utilizando métodos farmacoldgicos e
ndo farmacoldgicos (Has et al., 2021).

A orientacdo sobre préaticas de higiene adequadas, técnicas assépticas e a importancia
da troca frequente de curativos ajuda a prevenir infecges. Os enfermeiros também oferecem
suporte emocional, escuta empética e educagdo continua para pacientes e suas familias sobre a
condicdo e estratégias de enfrentamento. Trabalhar com outros profissionais de salde é
essencial para fornecer um cuidado holistico, e a participagdo em grupos de apoio é encorajada.
Essas intervencGes abrangem cuidados com a pele e feridas, controle da dor, suporte nutricional

e emocional, e educacgéo para o autocuidado (Has et al., 2021).




A Teoria do Autocuidado de Dorothea Orem, desenvolvida nos anos 1950, é
amplamente usada na enfermagem e foca na pratica de atividades para manter a vida, satde e
bem-estar. A teoria identifica trés conceitos principais: requisitos de autocuidado, déficit de
autocuidado e sistemas de enfermagem, que variam conforme o nivel de assisténcia necessaria
(Negreiro, s.d.).

Para pacientes com EB, a capacidade de autocuidado é comprometida. A aplicacéo da
Teoria do Autocuidado é crucial, pois permite adaptar as intervencbes de enfermagem as
necessidades especificas de cada paciente, promovendo a autonomia, melhorando a qualidade
de vida e auxiliando no processo de aceitacdo da condigdo por meio do suporte realizado pela
equipe de enfermagem.

Além disso, é fundamental evidenciar os cuidados necessarios aos pacientes,
principalmente devido ao conhecimento escasso sobre a doencga. Assim, este estudo tem como
objetivo discutir as intervencgdes de enfermagem baseadas na Teoria do Autocuidado aplicadas
a pacientes com Epidermolise Bolhosa.

2. MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo reflexivo de abordagem qualitativa fundamentado na Teoria do
Autocuidado de Dorothea Orem, que destaca a importancia das intervengdes de enfermagem
no desenvolvimento e manutencdo do autocuidado, especialmente em pacientes com condicdes
crénicas como a EB. O referencial utilizado busca descrever as contribui¢fes da enfermagem
na promoc¢do da qualidade de vida e autonomia desses pacientes, integrando abordagens
tedricas e praticas contemporaneas com base em literatura cientifica relevante.

O estudo foi estruturado a partir de uma reflexdo discursiva baseada no
guestionamento: quais sdo as contribuicdes da enfermagem para o cuidado de pacientes com
EB na perspectiva da Teoria do Autocuidado? Para isso, foram utilizados dados extraidos de
literatura atualizada, priorizando fontes cientificas confiaveis.

A busca bibliografica foi realizada em bases de dados como Google Académico,
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e SciELO, com materiais selecionados por sua relevancia
e contribuicdo para a tematica em questdo. Os critérios de inclusdo abrangeram estudos
disponiveis em texto completo, publicados em portugués, inglés ou espanhol, nos ultimos 5
anos.

Espera-se que a aplicagéo da Teoria do Autocuidado contribua significativamente para
0 desenvolvimento da autonomia e melhoria da qualidade de vida de pacientes com EB,

_ permitindo cuidados de enfermagem mais direcionados e efetivos.




O estudo foi desenvolvido no ambito académico, relacionado a disciplina Teorias de
Enfermagem do curso de Enfermagem Bacharelado da Universidade Estadual do Maranhéo,
com foco na integracao tedrica e pratica do cuidado.

Os dados foram coletados por meio de uma revisdo bibliografica sistematizada em
bases de dados especificas. Foram utilizados descritores como “Teoria de Enfermagem”,
“Epidermolise Bolhosa”, “Autocuidado”, “Cuidados de Enfermagem” e “Enfermagem”. As
publicacGes selecionadas foram organizadas em uma matriz de analise contendo informacdes
como titulo, autores, objetivos, metodologia e principais resultados. Apds a triagem, a busca
resultou em: 8 artigos cientificos, 3 textos de sites, 2 documentos oficiais e 1 programa
educativo.

A reflexdo € apresentada nas seguintes sec¢oes: Teoria do Autocuidado; O papel da

enfermagem em paciente com EB e Limita¢des do estudo.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO
Teoria do Autocuidado

Dorothea Elizabeth Orem foi uma renomada enfermeira norte-americana, nascida em
Baltimore, Maryland, em 1914. Graduada em Enfermagem pela Providence Hospital School of
Nursing, em Washington, D.C. Reconhecida como uma das principais tedricas da enfermagem,
dedicou sua vida a desenvolver uma estrutura tedrica que integrasse a pratica de enfermagem a
promocdo da saude e ao cuidado do paciente, culminando na formulacdo da Teoria do
Autocuidado (Sou enfermagem, 2023).

A Teoria do Autocuidado surgiu para estruturar a pratica de enfermagem e destacar a
educacdo em saude no cuidado aos pacientes. Na década de 1950, enquanto trabalhava em
projetos para melhorar a qualidade da assisténcia de enfermagem, Orem identificou a falta de
uma base conceitual clara que orientasse as a¢des da profissdo. Em 1971, formalizou sua teoria
na primeira edigéo do livro Nursing: Concepts of Practice, publicado nos Estados Unidos (Sou
enfermagem, 2023).

A esséncia da teoria esta na ideia de que os individuos tém a capacidade inata de cuidar
de si mesmos para preservar a vida, a saude e o bem-estar. Quando essa capacidade €
comprometida, surge o "déficit de autocuidado”, momento em que o enfermeiro atua como
facilitador, suprindo as necessidades do paciente e promovendo sua autonomia. A teoria se
fundamenta em trés conceitos principais: requisitos de autocuidado, que abordam as
necessidades universais dos individuos; déficit de autocuidado, que identifica as situacdes de

_incapacidade do paciente; e sistemas de enfermagem, que classificam os niveis de intervengéo




necessarios — totalmente compensatorio, parcialmente compensatorio ou de apoio-educagdo
(Sanar Salde, 2021).

A contribuicdo de Orem transcendeu a pratica clinica ao oferecer uma visédo holistica
e personalizada do cuidado de enfermagem. Sua teoria valoriza 0 empoderamento do paciente,
enfatizando a educacdo. Ao longo das décadas, a Teoria do Autocuidado guia profissionais em
todo 0 mundo a promover um cuidado centrado no paciente, humanizado e eficaz (Sanar Salde,
2021).

O papel da enfermagem em paciente com EB

A EB representa um desafio complexo e multidimensional para os profissionais de
enfermagem, exigindo uma abordagem holistica que considere as dimensdes fisica, emocional
e social da doenca (Ministério da Salde, 2021). Nesse contexto, a aplicacdo da Teoria do
Autocuidado oferece um modelo relevante para guiar as intervencgdes de enfermagem, com
énfase no fortalecimento da autonomia e na capacitacéo de pacientes e cuidadores. Essa teoria
destaca a importancia de suprir os déficits de autocuidado enquanto promove a independéncia
dos pacientes (Sanar Saude, 2021).

A aplicacédo da Teoria do Autocuidado em pacientes com EB destaca-se pela educagao
personalizada, que vai além de transmitir informacdes técnica (Sanar Saude, 2021). Esse
processo adapta o conhecimento as capacidades dos pacientes e cuidadores, abordando praticas
como o uso de curativos ndo aderentes, técnicas assépticas e cuidados preventivos com a pele,
contribuindo para reduzir traumas e prevenir infeccdes, favorecendo a adeséo ao tratamento e
melhorando a qualidade de vida (Melo et al., 2020; Fortuna et al., 2023).

Outro ponto essencial na pratica de enfermagem com pacientes com EB é o manejo da
dor. Nesse sentido, os enfermeiros colaboram na elaboracdo de planos de cuidado que
combinam estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas. Técnicas como relaxamento,
compressas frias e o uso adequado de analgésicos oferecem alivio fisico e uma sensacao de
controle, reduzindo o impacto emocional do sofrimento prolongado (Oliveira; Teixeira; Gomes,
2023).

A prevencao de infecces também é um componente critico no manejo da EB, dada a
fragilidade da barreira cutanea. O papel do enfermeiro inclui educar pacientes e cuidadores
sobre praticas de higiene rigorosas, reconhecer sinais precoces de infeccéo e buscar intervencgéo
médica adequada. Essas a¢Oes preventivas minimizam complicagcdes graves e hospitalizagdes

desnecessérias, promovendo seguranca no ambiente domiciliar (M6Inlycke, 2019).




O impacto psicossocial da EB ¢€ significativo, envolvendo sentimentos de isolamento,
ansiedade e estresse, especialmente entre criangas e adolescentes, devido as lesbes cutaneas,
limitac@es fisicas e o curso cronico da doenca (Aradjo, 2023). Nesse contexto, os enfermeiros
desempenham papel crucial ao oferecer suporte emocional por meio da escuta ativa. Essa
abordagem fortalece a resiliéncia dos pacientes e de suas familias, promovendo estratégias de
enfrentamento (M6lnlycke, 2019).

A colaboracéo interprofissional € essencial para atender as demandas complexas dos
pacientes com EB (Oliveira; Teixeira; Gomes, 2023). Enfermeiros, médicos, psicélogos e
nutricionistas de forma integrada, permitindo um cuidado abrangente que considera tanto as
necessidades fisicas quanto os aspectos emocionais e sociais. Exemplos incluem a escolha de
terapias adequadas e o desenvolvimento de estratégias para facilitar a integracdo social dos
pacientes (Kanno et al., 2023).

Avancos tecnoldgicos tém transformado o cuidado de pacientes com EB, com
intervengdes como curativos avancados e terapias baseadas em células-tronco, ampliando
possibilidades terapéuticas. A Teoria do Autocuidado oferece uma base estruturada para guiar
a incorporacdo dessas inovacgdes, garantindo que sejam adaptadas as necessidades individuais
e promovendo a capacitacao do paciente no uso seguro dessas tecnologias (Ministério da Salde,
2021).

A Teoria do Autocuidado é dtil diante dos diferentes graus de dependéncia dos
pacientes com EB. A variabilidade da doenca requer que os enfermeiros adaptem estratégias
entre cuidados totalmente compensatorios, parcialmente compensatdrios e de apoio-educacao
(Marlene et al., 2021). Enquanto casos graves, como a EB juncional, demandam cuidados
integrais, formas mais leves, como a EB simples, permitem maior autonomia do paciente com
suporte intermitente (Ministério da Saude, 2021).

Em resumo, a Teoria do Autocuidado de Orem proporciona uma estrutura pratica que
guia as intervencgdes de enfermagem em pacientes com EB, promovendo autonomia, prevengéo
de complicacGes e suporte psicossocial. Ao integra-la a préatica clinica, os enfermeiros atendem
tanto as necessidades imediatas quanto contribuem para o fortalecimento das capacidades dos

pacientes e suas familias no enfrentamento dos desafios cronicos da doenca (Souza et al., 2022).

Limitacdes do estudo
Embora a teoria do autocuidado forneca uma base solida para a aplicacéo pratica em
doencas cronicas e raras como a EB, a literatura carece de estudos que explorem a ligagéo dessa

_teoria as abordagens relevantes sobre os cuidados prestados pela equipe de enfermagem a




pacientes com EB. Nesse sentido, essa lacuna acarreta falha no enriquecimento dos cuidados
prestados pelos profissionais, levando em consideragéo que o ambiente de cuidado a portadores
de EB é extremamente desafiador.

Diante disso, a limitacdo de fontes disponiveis ocasiona escassez na profundidade de
discussbes relacionadas aos cuidados de enfermagem e sua ligagdo com a teoria do
Autocuidado. Assim, é explicito a necessidade de futuras pesquisas que investiguem a aplicacdo

conjunta da Teoria do Autocuidado e o tratamento de pacientes com Epidermélise bolhosa.

5. CONCLUSAO

Portanto, ficou evidente que a Teoria do Autocuidado interligada com os cuidados
prestados pelos enfermeiros oferece uma estrutura solida e eficaz para melhorar a qualidade de
vida dos portadores de EB. A capacitacdo dos pacientes e cuidadores através de educacgédo
personalizada, manejo da dor, prevencdo de infeccGes, apoio psicossocial e colaboracéo
interprofissional s&o aspectos fundamentais destacados neste estudo.

A aplicacdo pratica da teoria permite aos enfermeiros ndo apenas atender as
necessidades fisicas dos pacientes, mas como também promover um ambiente de cuidado que
respeite suas particularidades e promova a autonomia. Além de contribuir para o bem-estar dos
pacientes, colaborando para o fortalecimento de sua capacidade
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