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CUIDADOS NUTRICIONAIS EB

Sabe-se que a Epidermdlise Bolhosa por si ja gera um grande risco nutricional, pois, dependendo do tipo,
ocorre grande comprometimento de mucosas e tecidos orais, o que dificulta o simples ato de se alimentar e
absorver alimentos. Desta forma, o cuidado nutricional deve ser dobrado. Recomenda-se a consulta com

nutricionista a cada 3 meses, onde deve ser sempre feita uma reavaliacdo do estado nutricional do paciente.

Em todas as consultas, o profissional deve ter como principal objetivo erradicar, reduzir e prevenir a
subnutricdo e deficiéncias nutricionais (muito comuns nesta enfermidade), avaliar o stress para o paciente se
alimentar, auxiliar no crescimento adequado do paciente e melhorar a qualidade de vida do portador de EB por meio
de orientagbes nutricionais, prescricio de suplementos (quando forem necessarios) e solicitagdo de exames
laboratoriais. Deve-se sempre estudar individualmente a melhor forma de ingestao alimentar, ndo sendo descartada

a nutricdo Via Enteral e a Gastrostomia (1-3).

Portadores de EB podem apresentar dificuldades fisicas para se alimentar principalmente pelo fato de nao
conseguirem abrir a boca de forma satisfatdria. Além disso, a presenca de feridas na boca impede a correta
mastigacdo, dificultando a aceitacdo de alimentos salgados e acidos. Também se observa dificuldade de manusear
talheres em individuos com as maos encapsuladas, fazendo com que o paciente tenha total dependéncia para se
alimentar. Nota-se também uma certa rigidez na lingua e menor mobilidade devido ao fato da mesma estar mais
presa no assoalho da boca. Um grande percentual de portadores de EB também apresenta ma formacao de dentes e
dificuldade na limpeza dos mesmos, o que aumenta a incidéncia de cdries, extracdes dentdrias e consequentemente
mais dor ao se alimentar. A mucosa fragil do es6fago, muitas vezes com bolhas, também impede a boa aceitacdo

alimentar gerando um menor consumo de alimentos, o que leva a um estado de subnutri¢do (4).

NECESSIDADES NUTRICIONAIS EM EB
MACRONUTRIENTES:

As necessidades nutricionais em EB estdo aumentadas em praticamente todos os tipos de expressdo da
doenca e varia de acordo com o percentual da superficie corporal afetada (1). E indicado que todo o portador de EB
faga um exame de calorimetria indireta para que se saiba individualmente o seu real gasto caldrico (4).

Calorias: O aporte energético de um portador de EB estd em torno de 100% a 150% a mais em comparacao a
um individuo sem a doenca com mesmo sexo e idade. Como regra de bolso, utiliza-se o valor de 150kcal/kg/dia.

Importante ressaltar que a principal fonte energética deve ser os carboidratos e os lipideos (4).
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Proteinas: S3o essenciais e indispensaveis para o crescimento do paciente e para a renovacdo da pele. A
necessidade estd aumentada em 115% a 200% a mais em comparagao a um individuo sem a doenga com mesmo

sexo e idade. Como “regra de bolso”, utiliza-se o valor de 4 a 5 gr/kg/dia (5).
MICRONUTRIENTES:

As deficiéncias de micronutrientes sdo resultados das perdas teciduais, inflamacdo cronica e ingestao
inadequada (1). Mesmo com as necessidades nutricionais aumentadas, recomenda-se usar a DRI. As mega doses de
polivitaminicos também ndo sdo indicadas, pelo fato de possiveis surgimentos dos efeitos adversos da toxicidade do
micronutriente. Desta forma, sugere-se que o profissional nutricionista ndo ultrapasse a UL em suas prescri¢des

nutricionais.
Todos os micronutrientes sdao importantes, porém alguns merecem destaque quando se trata de EB:

- A vitamina D é essencial para garantir a integridade dssea. E encontrada também em salm3o, atum, sardinha, gema

de ovo, figado, queijos (11).

- O ferro auxilia na prevenc¢do/diminuicdo da anemia. Vale destacar que o ferro de origem animal é melhor
aproveitado pelo organismo em comparacgdo as fontes de origem vegetal. Ele é encontrado em vegetais verde
escuros, carnes vermelhas, miudos de animais e leguminosas como feijao, lentilha, ervilha, grao de bico). Também é
importante lembrar que o consumo de acido ascérbico (vitamina C, encontrado em frutas citricas) em conjunto com

o ferro auxilia em sua absorcao. (6).

- Zinco e Selénio que auxiliam principalmente na imunidade e producdo de proteinas da pele. Estdo presentes em
carne de vaca, frango, peixe, graos integrais, legumes, tubérculos, arroz, feijdo e ovos (11).

- Arginina é essencial para melhorar a cicatrizacdo, estimulacdo de células de defesa e producdo de queratina. E

encontrada em queijos, iogurtes, feijao (9).
ANEMIA

Anemia é uma complicagdo comumente observada em portadores de EB distréfica recessiva e juncional,
podendo estar relacionada a perdas sanguineas cronicas por meio das lesdes bolhosas, descamacdo da mucosa
gastrointestinal, reducdo na ingesta de ferro ou supressao de eritropoiese. A anemia esta associada a ocorréncia de
fadiga, anorexia e prejuizos na cicatrizacdo de feridas. Deste modo, transfusGes sanguineas devem ser consideradas
quando os valores de hemoglobina estiverem inferiores a 8g/dl ou caso apresentem sintomas de anemia e nio
respondam a outras medidas, como por exemplo a suplementagao de ferro (7). Antes de qualquer procedimento

cirdrgico, recomenda-se a avalia¢do laboratorial referente a anemia, que, em caso positivo, deve ser tratada antes da
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cirurgia. A nutricdo torna-se eficaz em pacientes com niveis de hemoglobina estaveis, sendo importante orientar o

paciente quanto ao consumo diario de alimentos fontes deste mineral.
CONSTIPACAO

A dificuldade em alimentar-se adequadamente faz com que os portadores de EB ndo ingiram a quantidades
suficientes de fibras e dgua, gerando constipacdo, que em alguns casos pode até ser cronica. Além da ingestao
incorreta de fibras, o fato das fezes serem duras pode provocar trauma no paciente, fazendo com que ele se recuse a
evacuar e a comer. Ressalta-se a importancia do nutricionista em orientar o paciente quanto ao correto consumo de
fibras (4).

Para certos pacientes, é recomendada a suplementacdo de fibras a fim de auxiliar na evacuagdo. Mesmo
assim, o nutricionista deve estar atento em oferecer quantidades que ndo ultrapassem a UL (4). Um outro ponto
importante, refere-se ao poder de saciedade da fibra. Assim, o nutricionista deve utilizar as fibras com cautela para

que o paciente continue a ter apetite.

NUTRICAO ENTERAL

Em alguns casos, o consumo de alimentos por via oral pode ser insuficiente para suprir as necessidades
nutricionais dos portadores de EB, sendo necessaria oferta por via enteral. O uso de sondas enterais é recomendado
apenas como medida tempordria para melhora do estado nutricional antes de realizar gastrostomia. Este
procedimento, por sua vez, esta recomendado em caso de incapacidade de alimentagdo por via oral ou consumo
alimentar insuficiente com prejuizo de crescimento. Preferencialmente, a introducdo de alimentacdo via
gastrostomia deve ser feita antes de se instalar um processo de desnutrigdo (1, 2, 8). O suporte nutricional pode ser
necessario, levando em consideracdo as necessidades nutricionais, o crescimento, a tolerdncia e o estilo de vida
familiar. Embora receba sua alimentacao de modo diferenciado, os portadores de EB com gastrostomia devem ser

encorajados a participar das refei¢Ges junto com os demais familiares (1).

NUTRIGCAO EM RECEM-NASCIDOS E LACTENTES

Em individuos que apresentem formas menos graves de EB, as necessidades nutricionais podem ser supridas
por meio de aleitamento materno. Entretanto, recomenda-se aplicacdo de vaselina nos mamilos, boca e face do
bebé para reducdo de atrito e, consequente, a formacdao de bolhas. Em casos de extensas lesGes bolhosas, pode ser
necessario suporte nutricional para aumentar ingestdo energética. A introducdo de alimentos sélidos deve ser
iniciada do mesmo modo que em criangas saudaveis. Recomenda-se a oferta de alimentos com maior densidade
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energética (em menor volume possivel). Além disso, recomenda-se evitar o consumo de alimentos ou preparagdes

de consisténcia mais dura (1).

ORIENTAGOES NUTRICIONAIS EM EPIDERMOLISE BOLHOSA

As orientagOes nutricionais sdo cabiveis tanto para os pacientes portadores de EB como para seus cuidadores.
Deve-se ressaltar que cada caso deve ser avaliado e orientado individualmente, a fim de garantir melhores

resultados nutricionais:

- Para pacientes em que se observa dificuldade em abrir a boca, excesso de bolhas no trato gastrointestinal,
presenca de cdries ou ma formacao dentdria, recomenda-se que a alimentagdo seja sob a forma de sopas batidas ou
amassadas, caldos grossos ou coados, mingaus e vitaminas. Sugere-se o uso reduzido de sal, para evitar dor ao se

alimentar.

- O aporte caldrico pode ser aumentado utilizando algumas estratégias nutricionais que devem ser orientadas
individualmente. S3o elas: acrescentar 1 colher de sopa de azeite de oliva no prato para ser servido; adicionar queijo
ralado nas preparacdes; refogar alimentos usando manteiga; acrescentar creme de leite em molhos; fazer vitaminas
(leite batido com frutas) e adicionar leite em pd na preparacdo; fazer mingaus reforcados com leite em pd.
Lembrando que cabe ao nutricionista avaliar a osmolaridade da preparacao final, evitando piora da constipacdo do

paciente (10).
- Ndo é recomendado o consumo de alimentos e bebidas ricos em aglcar devido ao aumento da chance de caries.

- Deve-se reforcar a necessidade de consumir alimentos ricos em fibras para prevencao de constipacdo intestinal
(1,2)

- Ndo é recomendado o consumo de “calorias vazias” ou de alimentos “ultra processados” (exceto suplementos

nutricionais), dando preferéncia para alimentos “in natura”, por possuirem mais nutrientes.

- O paciente deve fazer varias refeicbes ao dia, em pequenas quantidades a fim de garantir o aporte caldrico
desejado. Sugere-se o consumo de pelo menos 6 refeicdes ao dia (desjejum, lanche da manh3, almoco, lanche da

tarde, jantar e ceia). Todas as refeicdes devem conter o macro e micronutrientes.

- O aumento da oferta hidrica é de suma importancia para os pacientes com EB pois ocorre muita perda de agua

através das bolhas e feridas.
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