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RESUMO

A Sindrome de Stevens-Johnson (SSJ), se caracteriza por ser uma doenca que afeta a pele e as
membranas mucosas, sendo classificada como uma emergéncia médica que requer um rigoroso
controle de sintomas e de suas possiveis complicacdes. Percebe-se a necessidade de um trabalho
multidisciplinar no tratamento ao paciente, visando suprir as necessidades de cuidado e
minimizar as repercussdes negativas ocasionadas pelas lesdes. Objetivo: Relatar a experiéncia
vivenciada por uma equipe multiprofissional em um caso clinico de manifestacdo da SSJ.
Metodologia: Trata-se de um estudo do tipo descritivo e retrospectivo envolvendo o
atendimento realizado em maio de 2023 por residentes de um programa multiprofissional em
salde da crianca situado em Jodo Pessoa, Paraiba, a um paciente com SSJ. Resultados e
Discussdo: A abordagem utilizada por toda a equipe multiprofissional composta por
fisioterapeuta, enfermeira, nutricionista, farmacéutica e psicologa foi semelhante ao de um
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paciente queimado. A conduta farmacoldgica envolveu a interrupcdo do tratamento
medicamentoso desencadeador, com substituicdo adequada dos medicamentos essenciais para
0 paciente. A fisioterapia realizou medidas de suporte, evitando complicagcdes pulmonares e
prevencdo de deformidades motoras. A terapia nutricional objetivou aporte energético
adequado, evitando desnutricdo e auxiliando na cicatrizacdo das feridas. Os cuidados de
enfermagem tiveram como base o Processo de Enfermagem, com intuito de controlar a dor,
prevenir infecgdes e cuidados com a pele. A psicologia atuou com a finalidade de minimizar o
sofrimento provocado pelo processo de hospitalizacdo e de enfrentamento a patologia, bem
como suas consequéncias emocionais, além de fomentar a interagdo envolvendo a triade
paciente, familia e equipe de salde. Considerac¢des finais: Por se tratar de uma doenca
sisttmica o envolvimento de uma equipe multiprofissional é imprescindivel para a melhora
clinica do paciente, contudo, é necessario a realizacdo de mais estudos, como revisdes
sistematicas e diretrizes, para que seja possivel melhor manejo terapéutico nestas sindromes
raras.

Palavras-chave: Sindrome de Stevens-Johnson; equipe multiprofissional; assisténcia
hospitalar.
ABSTRACT

Stevens-Johnson Syndrome (SJS) is a disease that affects the skin and mucous membranes and
is classified as a medical emergency that requires strict control of symptoms and possible
complications. There is a perceived need for multidisciplinary work in patient treatment, aiming
to meet care needs and minimize the negative repercussions caused by injuries. Objective: To
report the experience of a multidisciplinary approach in a clinical case of SJS manifestation.
Methodology: This is a descriptive and retrospective study involving care provided in May
2023 by residents of a multidisciplinary child health program located in Jodo Pessoa, Paraiba,
to a patient with SJS. Results and Discussion: The approach used by the entire
multidisciplinary team composed of physiotherapist, nurse, nutritionist, pharmacist and
psychologist was similar to that of a burn patient. Pharmacological management involved
interrupting the triggering drug treatment, with adequate replacement of the patient's essential
medications. Physiotherapy carries out supportive measures, preventing pulmonary
complications. Nutritional therapy aimed to provide adequate energy intake, avoiding
malnutrition and helping wounds heal. Nursing care was based on the Nursing Process, with
the aim of controlling pain, preventing infections and skin care. Psychology worked with the
aim of minimizing the suffering caused by the process of hospitalization and coping with the
pathology, as well as its emotional consequences, in addition to promoting interaction involving
the patient, family and healthcare team. Final considerations: As it is a systemic disease, the
involvement of a multidisciplinary team is essential for the patient's clinical improvement,
however, more studies are necessary, such as systematic reviews and guidelines, so that better
therapeutic management in these rare syndromes is possible.

Keywords: Stevens-Johnson Syndrome; patient care team; hospital care.

1 INTRODUCAO

A Sindrome de Stevens-Johnson (SSJ) é caracterizada como uma reagdo cutanea grave
rara, adversa, configurando-se como hipersensibilidade imunoldgica, em resposta a processos

infecciosos, resposta inflamatoria a farmacos e fatores genéticos individuais (Neumann,
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Caroline et al., 2021). As caracteristicas clinicas iniciam com sintomas prodrémicos:
hipertermia, tosse, cefaleia, diarreia; seguido por erupgfes cutdneas como eritema, bolhas,
descamacdo e até descolamento da pele (Nin; Prabhu; Neeta, 2023). As principais areas
acometidas sdo mucosa oral, labios e conjuntiva, com sequelas oculares bastante prevalentes
(Coelho et al., 2021).

A SSJ tem como variante a Necrélise Epidérmica Toxica (NET), diferindo
principalmente quanto a extensdo da area acometida e, consequentemente, a gravidade. No caso
da SSJ, menos de 10% da area de superficie corporal é atingida, enquanto que na NET
corresponde a mais de 30%. Quando h& acometimento de 10 a 30% da area corporal, diz-se que
ha uma sobreposicao entre a SSJ e a NET (Zhang et al., 2023).

Dentre os fatores preditores para a SSJ esta 0 uso de farmacos. Nesse sentido, uma
pesquisa de coorte com populacdo japonesa demonstrou que os pacientes que fazem uso de
anticonvulsivantes, antiarritmicos, sulfonamidas, agentes antigota, inhibidores de checkpoint
inmunologico, antifungicos, agentes mucoliticos, medicamentos anticancer, antipsicoticos e
associacdo trimetoprima-sulfametoxazol apresentaram alto risco para desenvolver a SSJ
(Ubukata et al., 2023).

A SSJ apresenta baixa morbidade na populacdo geral, no entanto apresenta uma alta
letalidade. Entre os anos de 2012 e 2020, ocorreram cerca de 392.302.031 hospitaliza¢des nos
Estados Unidos, destas 0,1% foram pela Sindrome de Stevens-Johnson, e aproximadamente 8%
desses casos chegaram ao 6Obito (Bacharel et al., 2023). Na populacéo pediatrica, entre 2009 e
2012, a incidéncia foi em média de 5,5 casos por milh&o de criancas por ano, e a mortalidade
ajustada de 3,7% (Hsu et al., 2016).

No que se refere a populacéo pediatrica, a SSJ/NET néo se difere em suas caracteristicas
clinicas e estratégias de tratamento quando comparada a adultos e raramente leva a mortalidade,
contudo, é observada uma morbidade significativa (Gupta et al., 2016).

O principal passo para o tratamento é o reconhecimento precoce da sindrome e retirada
do fator precipitante, que em 70% dos casos é um farmaco. As escolhas terapéuticas para a SSJ
sdo limitadas, porém o uso de corticosteroides é muito empregado apesar de sua resposta nao
ser satisfatoria nas formas iniciais da doenca (Coelho et al., 2021). Outros tratamentos estdo
sendo propostos como imunoglobulina intravenosa e ciclosporina-Al12, porém ainda ndo ha
consenso sobre o uso (Wambier et al., 2019).

O manejo seguinte se assemelha a um quadro de grande queimado, iniciando medidas
de suporte e sintométicos. As vias areas devem receber atengdo especial, oferecendo

manutengdo da respiragdo e circulacdo, bem como priorizar a estabilidade hemodindmica
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(Coelho et al., 2021).

J& foi descrito que o tribalismo das profissdes fragmenta as praticas em salde, levando
0 usuario a condutas duplicadas, aumentando os riscos a salde e os custos. Desta forma,
destaca-se a importancia do trabalho da equipe multiprofissional, que, uma vez ocorrendo de
forma alinhada, consegue atingir um olhar integral e holistico sobre o paciente, especialmente
aqueles sob os cuidados intensivos, de modo a serem oferecidos os melhores cuidados e
assisténcia (Silva et al., 2021). A atuacdo multiprofissional, entdo, deve ser incentivada e
assumida como prioridade nos servicos de saude, visto que promove melhoria na assisténcia
em salde (Freire Filho et al., 2019).

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo retrospectivo, do tipo relato de experiéncia, que adotard uma
abordagem descritiva sobre as vivéncias e condutas definidas por uma equipe multiprofissional
de residentes em salde da crianga no cuidado a um paciente portador de Sindrome de Stevens-
Johnson. O estudo foi desenvolvido em um Hospital Pediatrico Estadual localizado no
municipio de Jodo Pessoa - Paraiba.

O Hospital Pediatrico é o cenario de pratica de um Programa de Residéncia
Multiprofissional em Saude da Crianga, contando com uma estrutura composta por Clinica
Médica, Clinica Cirargica, Bloco Cirdrgico, Unidade de Terapia intensiva (UTI), Ambulatorio,
Pronto Atendimento, Ala Vermelha, Ala Amarela e Ala Verde, além de dispor de um Centro
de Material e Esterilizac&o.

A Residéncia Multiprofissional em Saude configura-se como tipo de p6s-graduacéo,
lato sensu, sendo instaurada pela Lei n 11.129 de 30 de junho de 2005, com o intuito de
modificar a formacdo teorico-pratica dos profissionais da saude, principalmente no &mbito do
Sistema Unico de Satde (SUS). O objetivo desta pés-graduac&o é a construgdo do atendimento
interdisciplinar, enfatizando o trabalho em equipe e colaborativo (Carneiro; Teixeira; Pedrosa,
2021). Nesse sentido, a abordagem multidisciplinar ao paciente foi desenvolvida durante um
dos componentes tedrico-praticos da residéncia, a disciplina de Praticas Integradas, a qual é
desenvolvida semanalmente com intuito de estimular a pratica colaborativa entre os residentes.

A equipe multiprofissional, composta por enfermeira, fisioterapeuta, nutricionista,
psicologa e farmacéutica, teve contato com o paciente que desenvolveu SSJ em maio de 2023.
Este, estava inicialmente internado na Clinica Médica e apds a evolugdo da doenca foi

transferido para a Unidade de Terapia Intensiva (UTI) para melhor observagéo.
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Realizou-se entdo acdes especificas de acordo com cada &rea envolvida com o paciente
e, em seguida, discussdo do referido caso clinico de forma multiprofissional, avaliando desde a
fisiopatologia da doenca até medidas terapéuticas com o intuito de potencializar a melhora do
quadro clinico e minimizar os danos ocasionados pela SSJ.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O tratamento de suporte utilizado para o paciente com SSJ é 0 mesmo para pacientes
queimados e devido a sua manifestacdo sistémica faz-se necessario uma equipe
multiprofissional (Gupta et al., 2016).

Por se tratar de uma reacéo idiossincratica grave, comumente desencadeada apos 4 a 28
dias de uso de determinados medicamentos, a participacdo do farmacéutico neste processo se
torna de grande valia. As condutas farmacéuticas envolviam o acompanhamento
farmacoterapéutico do paciente, visando ajudar no diagnostico do medicamento que estaria
causando a sindrome. A conduta adequada de tratamento baseia-se na interrup¢do da utilizacao
do medicamento que esteja ocasionando a reacéao.

O referido caso apresentava uma certa complexidade, pois o paciente por ser um
neuropata e estar em quadro infeccioso, estaria fazendo uso de diversos medicamentos que
poderiam ser causadores da SSJ como fenobarbital (anticonvulsivante) e vancomicina
(antimicrobiano). Inicialmente, o tratamento com vancomicina foi cessado para avaliacdo da
evolucdo do quadro e ocorreu também a substituicdo do anticonvulsivante fenobarbital por
topiramato e clobazam. O paciente também recebeu suporte hidroeletrolitico, através da
administracdo de soluc@es e eletrolitos por via endovenosa, medicamentos para controle de
dor e também é comum a utilizacdo de anticoagulantes para evitar o tromboembolismo.
Topicamente, o desejavel é realizar o tratamento para queimaduras, podendo utilizar
anestésicos topicos, e apesar de ainda ndo haver um consenso a utilizagdo de glicocorticdides
sistémicos foi empregada, observando uma melhora clinica do paciente.

Os dados observados no caso e as condutas seguidas neste trabalho também estdo em
concordancia com o Guia para o0 manejo de SSJ/NET elaborado por Gupta e colaboradores
(2016), no qual sdo descritos os principais medicamentos causadores da sindrome, incluindo
antivirais como abacavir; anti-inflamatdrios ndo esteroidais como piroxicam, diclofenaco, e
ibuprofeno; redutores de &cido Urico como o alopurinol; antibioticos como cefalosporinas e
vancomicina; e anticonvulsivantes como os barbitiricos. Observa-se que o paciente fazia uso

de medicamentos pertencentes a estas ultimas classes.
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O guia também destaca a dificuldade de tratar pacientes em polifarmécia. O ideal seria
a retirada de todos os medicamentos que o paciente faz uso, mas em casos de utilizagéo de
medicamentos essenciais, como antimicrobianos e anticonvulsivantes, estes devem ser
substituidos por medicamentos estruturalmente ndo relacionados, conduta esta, que foi
realizada no referido paciente.

Além disso, o tratamento fisioterapéutico pode ser utilizado como terapia de suporte
para a SSJ com o intuito de manter a amplitude de movimento, impedir ou diminuir as
contraturas cicatriciais e reduzir as possiveis complica¢des pulmonares, principalmente evitar
0 uso do suporte ventilatério invasivo, visto que com o avancar da doenca e da sua gravidade,
0 paciente pode perder a protecdo de vias aéreas, sendo necessario utilizar a ventilacdo
mecanica até a melhora do quadro. No paciente em questdo, os cuidados com a via aerea,
monitorizacdo dos sinais vitais (pressédo arterial, frequéncia cardiaca, frequéncia respiratoria,
saturacdo e temperatura) e o posicionamento terapéutico foram constantes e, apés a reducédo do
quadro algico, as mobilizagdes precoces foram iniciadas de modo a manter a integridade
articular e reduzir os efeitos do imobilismo prolongado.

No que diz respeito a terapia nutricional oferecida a pacientes com SSJ deve-se
considerar o alto estado catabolico promovido pela doenca. A terapia nutricional precoce e
adequada previne a instalacdo de quadro de desnutricdo energético-proteica, além de auxiliar
no processo de cicatrizacdo das feridas e evitar translocacdo bacteriana e infeccdo enterogénica
(Guptaet al., 2016).

Considerando o paciente em questéo, a atencao nutricional objetivou o fornecimento do
aporte energético adequado, com dieta hipercalérica e hiperproteica. A visita a beira-leito era
realizada diariamente para avaliar a tolerancia a formula enteral ofertada, com progressdao em
caso de efeitos positivos. A manutencdo do estado nutricional adequado era uma das
prioridades, sendo fundamental no processo de recuperacdo e cicatrizacdo das feridas
ocasionadas pela SSJ. A via de administracdo foi por sonda nasogastrica, considerando que o
paciente é neuropata e esta era sua via de alimentacdo no momento de desenvolvimento do
quadro da sindrome.

Ademais, a assisténcia de enfermagem foi baseada na garantia do equilibrio
hidroeletrolitico, controle da dor, cuidados direcionados as lesGes da pele, além de prevenir
infeccOes oportunistas, diante do quadro vulneravel do paciente e a internacdo na UTI. Assim,
para realizacdo dos cuidados da equipe de enfermagem foi utilizado o Processo de Enfermagem,
através da instrumentalizacdo por meio da Sistematiza¢do da Enfermagem (SAE), disposta no

quadro 1.
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Quadro 1- Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem ao paciente pediatrico com Sindrome

de Stevens Johnson. Jodo Pessoa, Paraiba, 2023.

Diagnostico de Resultados Esperados Intervengdes
Enfermagem
Integridade da pele | Cicatrizacdo de Feridas por | Cuidados da Pele:
prejudicada relacionado a | primeira Intencao: Tratamentos Tépicos
diminuicdo da perfusdo
tecidual evidenciado por | AProximacao da pele; -Aplicar  anti-inflamatorio
bolna, descamagao Manter em limitado e tc’)pico,_ conforme
superficial da pele apropriado;
. aumentar para extenso.
danificada. : o
-Aplicar  acidos  graxos,
conforme apropriado;
-Realizar  limpeza  das
feridas
-Aplicar emolientes em
areas afetadas, conforme
apropriado.

Dor aguda relacionada ao
agente de lesdo bioldgica
evidenciado por facies de
dor e parametros
fisiologicos alterados.

Controle da dor

Manter em pouco
demonstrado e aumentar
para muito demonstrado.

Controle da Dor:

-Realizar avaliagéo da dor;
-Orientar sobre métodos
farmacoldgicos de alivio da
dor;

-Assegurar que 0 paciente
receba cuidados precisos de
analgesia.

Risco de infeccao
relacionado a integridade da
pele prejudicada.

Gravidade da Infeccdo:
Febre, dor, sensibilidade,
sintomas  gastrintestinais,

colonizacdo de em cultura
sanguineas, elevacdo na
contagem de leucdcitos.

Manter em substancial e
aumentar para nenhuma.

Controle de Infeccéo:

-Utilizar lencois
esterilizados;
-Assegurar 0  manuseio

asséptico de todas as linhas
endovenosas;

-Limpar a pele do paciente
com agente antimicrobiano,
conforme apropriado.

Fonte: Nanda (2021-2023); NIC (2010); NOC (2008).
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Perante 0 exposto, nota-se que para além dos prejuizos fisicos e socioldgicos ha a
presenca de implicacbes psicoldgicas causadas pela doenca. Com relagdo as sequelas
psicoldgicas, o transtorno de ansiedade generalizada (TAG), o transtorno depressivo e 0
transtorno de estresse pos-traumatico (TEPT) podem se fazer presentes (Lee et al., 2023). Por
apresentarem complicacfes psicoldgicas a longo prazo e consequentemente uma diminuicdo
significativa na qualidade de vida, € imprescindivel oferecer o suporte psicoldgico durante a
internacdo, antes da alta e no decorrer de todo o acompanhamento, utilizando ferramentas de
deteccdo como 0 QSG-12 (Questionario de Salude Geral), que se revelou um instrumento rapido
e valido na abordagem desses pacientes (Mayorga; Jiménez; Sanchez, 2020). O QSG-12 visa
detectar alteracdes no funcionamento do individuo, medindo a sua saide mental e o0 seu bem-
estar psicologico por meio de doze itens validados, detectando assim doencgas psiquiatricas nao
severas (Oliveira et al., 2023).

Para além da enfermidade, a propria hospitalizacdo infantil desencadeia restricdes e
privacdes, ocasionando experiéncias adversas e sofrimento psiquico. A internacdo hospitalar
impde a crianca algumas normas, tais como a permanéncia no leito e no ambiente hospitalar,
adequacao a rotina, diminuicéo e, dependendo da patologia, proibicdo do brincar, controle da
alimentacéo, distanciamento da familia e escola, 0 que acaba gerando sentimentos negativos,
como desconforto, ansiedade, medo e inseguranca. A hospitalizacdo também influencia na
conjuntura familiar, podendo potencializar os impactos dos eventos estressores (Oliveira et al.,
2018). A vista disso, coube & psicologia um olhar atento para as relagdes estabelecidas entre
médico/paciente, paciente/familia, médico/familia, assim como do préprio processo de
adoecimento e as fragilidades emocionais que emergiram a partir destes.

Pelo fato do paciente apresentar um atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e por
essa razdo ndo conseguir se comunicar de forma verbal, o trabalho da psicologia foi voltado
principalmente para como a familia encarava o diagnostico da crianga e o progndstico da
doenca. Os sentimentos que surgem ao decorrer desse processo precisam ser acolhidos,
proporcionando um espaco acolhedor e de confianga no qual seja concebivel expressa-los,
possibilitando, assim, a reducdo do nivel de ansiedade e favorecendo a elaboracdo psiquica
dessa experiéncia.

Destarte, percebe-se que através do trabalho multidisciplinar foi possivel viabilizar um
atendimento integral e enxergar o paciente na sua dimensdo biopsicossocial, acarretando um
melhor entendimento do diagndstico e dos cuidados necessarios através das constantes trocas

de conhecimentos, provocando uma maior autonomia ao paciente e ao seu cuidador.
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A SSJ ¢ considerada uma emergéncia dermatoldgica rara e grave, e por conta disso é
importante o suporte de equipe multiprofissional para possibilitar uma melhora significativa.
Acredita-se que através desta abordagem, durante o periodo de internacéo, € possivel contribuir
para uma conduc¢éo mais eficiente do tratamento.

Somado a isso, 0 conhecimento adequado da sindrome e de seu correto manejo deve-se
fazer presente na rotina hospitalar, porém, deve-se ter um olhar abrangente de modo que a
continuidade do tratamento perpassa 0 ambiente hospitalar, com promocéo de alta qualificada
e acompanhamento ambulatorial multiprofissional para reabilitagdo do paciente. Deste modo,
é interessante que novas pesquisas sejam realizadas incluindo o Projeto Terapéutico Singular
(PTS) como dispositivo de cuidado em saude, pois tornara a assisténcia integral e oferecera
autonomia ao paciente e/ou seu familiar.

Por fim, tem-se como limitacdo o proprio tipo do estudo, bem como a doenca de base
do paciente, a saber Neuropatia, de modo que as condutas atribuidas ndo possam ser replicadas
para outros casos. Do mesmo modo, devido a raridade da sindrome, ndo existem grandes
estudos controlados randomizados e diretrizes que norteiam as condutas em casos de SSJ,

principalmente no que diz respeito ao paciente pediatrico.
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