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Resumo

Objetivo: conhecer e analisar as vivéncias de maes no cuidado a criangas e adolescentes com Epidermolise Bolhosa. Método:
estudo descritivo de abordagem qualitativa desenvolvido junto a dez mées de criangas e adolescentes com Epidermdélise Bolhosa
de diferentes regides do Brasil, a partir de entrevistas semiestruturadas, audio e video gravadas, por via remota, utilizando-se
a plataforma Google Meet®, entre setembro e novembro de 2021. A técnica da andlise tematica direcionou a apreciagao do
material empirico. Resultados: participaram do estudo maes com idade entre 23 e 53 anos. Duas categorias traduzem a vivéncia
materna: i) O “baque” do diagndstico e os desafios iniciais e ii) “Deixar de viver para viver para ele”: as mudangas no cotidiano
das familias. Consideracgdes finais e implicagoes para a pratica: as mées vivenciaram sentimentos de medo e inseguranca
diante do diagndstico do filho e a rotina de cuidados, em especial, as trocas didrias de curativos, acarretaram sobrecarga fisica
e emocional. Esses resultados podem subsidiar o acompanhamento dessas familias de modo a instrumentaliza-las para o
cuidado e apoia-las emocionalmente.

Palavras-chave: Adolescente; Crianca; Enfermagem; Epidermélise Bolhosa; Maes.

ABSTRACT

Obijective: to know and analyze mothers’ experiences in caring for children and adolescents with Epidermolysis Bullosa. Method: a
descriptive qualitative study was developed with ten mothers of children and adolescents with epidermolysis bullosa from different
regions of Brazil using semi-structured interviews recorded remotely using Google Meet® between September and November
2021.The thematic analysis technique guided the appreciation of the empirical material. Results: mothers aged between 23 and
53 years participated in the study. Two categories translate the maternal experience: i) the “shock” of the diagnosis and the initial
challenges and ii) “Stop living to live for them”: the changes in the families’ daily life. Final considerations and implications
for practice: mothers experienced fear and insecurity when their child was diagnosed, and the care routine, especially the daily
dressing changes, caused a physical and emotional burden. These results can support the follow-up of these families to provide
them with care tools and emotional support.

Keywords: Adolescent; Child; Nursing; Epidermolysis Bullosa; Mothers.

RESUMEN

Objetivo: conocer y analizar la vida de las madres en el cuidado de nifios y adolescentes con Epidermdlisis Bullosa. Método:
estudio descriptivo de abordaje cualitativo desarrollado junto a diez madres de nifios y adolescentes con Epidermolisis Bullosa de
diferentes regiones de Brasil, a partir de entrevistas semiestructuradas con grabacién de audio y video, por via remota, utilizando
la plataforma Google Meet®, entre septiembre y noviembre de 2021. La técnica de analisis tematico dirigié la apreciacion del
material empirico. Resultados: participaron en el estudio mujeres de entre 23 y 53 afios. Dos categorias traducen la experiencia
materna: i) El “shock” del diagndstico y los retos iniciales; y ii) “Dejar de vivir para vivir por éI": los cambios en la vida cotidiana de
las familias. Consideraciones finales e implicaciones para la practica: las madres experimentaron sentimientos de miedo
e inseguridad ante el diagnéstico de su hijo y la rutina de cuidados, especialmente los cambios de apésito diarios provocaron
una sobrecarga fisica y emocional. Estos resultados pueden servir de apoyo para el seguimiento de estas familias, con el fin de
poder cuidarlas y apoyarlas emocionalmente.

Palabras clave: Adolescente; Nifio; Enfermeria; Epidermolisis Bullosa; Madres.
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INTRODUCAO

A Epidermdlise Bolhosa (EB) pertence a um grupo de
genodermatoses fenotipicamente diferentes que podem ser
hereditarias ou adquiridas. De maneira geral, caracteriza-se pela
fragilidade da pele, com formagéo de bolhas ou outras lesdes,
podendo afetar as mucosas.' Existem mais de 30 subtipos de
EB, categorizados em quatro grupos: i) Epidermdlise Bolhosa
Simples (EBS); ii) Epidermolise Bolhosa Juncional (EBJ); iii)
Epidermdlise Bolhosa Distrofica (EBD); e iv) Epidermdélise
Bolhosa de Kindler (EBK).2

Estima-se cerca de 500.000 pessoas com EB no mundo, em
sua maioria criangas e adolescentes. A incidéncia nos Estados
Unidos da América (EUA) é de 19,57 casos por um milhdo
de nascidos vivos.® No Brasil, ndo ha dados epidemioldgicos
robustos, porque a EB ndo compde a lista de doencas e agravos
de notificagdo compulséria.*

No que se refere aos desafios vivenciados por essa
populagéo, destaca-se a dificuldade de definicdo do diagnostico
e de inicio precoce e oportuno do tratamento. Ainda se observa
fragilidades no acesso aos insumos, prejudicando a continuidade
do cuidado.*® A dor € uma experiéncia comum entre as pessoas
com EB, sobretudo frente a necessidade de realizagéo de curativos
diarios.>® As trocas de curativos costumam representar uma
experiéncia traumatica tanto para a crianga/o adolescente quanto
para os pais e cuidadores, mas ndo devem ser negligenciadas
em razao dorisco de infeccao.! A falsa ideia de se tratar de uma
doencga infectocontagiosa também traz prejuizo as relagdes
sociais.* De maneira geral, a condi¢éo repercute negativamente
na qualidade de vida da pessoa afetada e da familia.”

Uma revisao de escopo recentemente publicada, que tinha
como problema “Quais sédo as necessidades de suporte de pais
cuidadores de criangas com EB?”, identificou 11 estudos que
atenderam aos critérios de inclusdo, em sua maioria oriundos
da Europa e da América do Norte.2 Nenhum estudo brasileiro
foi incluido nessa revisao, indicando escassez de pesquisas
nacionais sobre a teméatica.

Diante do exposto, o presente estudo partiu dos seguintes
guestionamentos: como se da a vivéncia de maes no cuidado
de criangas e adolescentes com EB? Quais sdo os desafios e
as estratégias de enfrentamento adotadas? Assim, esse estudo
teve como objetivo conhecer e analisar as vivéncias de maes
no cuidado de criangas e adolescentes com EB.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa.® Essa
abordagem busca reconhecer e analisar diferentes perspectivas,
valorando caracteristicas subjetivas e individualidades.®

Quanto as participantes do estudo, os critérios de incluséo
foram ser mae de uma crianga ou adolescente com EB e ser
maior de 18 anos. Adotou-se como critério de exclus@o nao ser
a principal responsavel pelo cuidado do(a) filho(a). Apesar da
existéncia desse critério de exclusao, ndo foi necessario aplica-
lo, uma vez que todas as maes que manifestaram interesse em

participar da pesquisa eram as principais responsaveis pela
crianca ou pelo adolescente.

A fim de localizar e recrutar potenciais participantes, foram
realizadas buscas eletrénicas nas redes sociais (Instagram®
e Facebook®), utilizando o uni termo “epidermdlise bolhosa”.
Foram identificados diversos grupos e paginas de Organizagdes
Nao-Governamentais (ONGs) que apoiam familias de criangas
e adolescentes com EB e/ou divulgam informag¢des para a
conscientizagéo sobre a doenca.

A sequir, foi realizada uma busca na lista de seguidores dos
grupos ou das paginas, com atencao especial aos usuarios que
interagiam nas postagens. Preconizou-se a busca por perfis
abertos nas redes sociais, que muitas vezes continham em
suas descricdes a referéncia ao/a filho(a) com EB, bem como
a divulgacao de fotos da crianga/do adolescente disponiveis
publicamente. O convite foi enviado individualmente, por
mensagem direta nos perfis das participantes, cadastrados
nas redes sociais.

A mensagem continha a apresentacao pessoal, 0s objetivos
do estudo e o endere¢o de e-mail da primeira autora para que
as interessadas entrassem em contato. O convite foi enviado por
mensagem privada a 48 maes e, destas, 14 manifestaram interesse
inicial, mas quatro delas ndo estiveram presentes virtualmente
no dia e horario agendados. A pesquisadora entrou em contato
para reagendar e ndo obteve retorno. Assim, foi constituida uma
amostragem de conveniéncia de 10 participantes. Vale destacar
que foi solicitada a divulgac&o do estudo nas redes sociais das
ONGs e das paginas relacionadas a tematica; contudo, néo
houve nenhuma manifestagéo de interesse por essa via.

Diante da manifestacdo de interesse em integrar o estudo,
foi disponibilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
para leitura. Apds a concordancia, foi realizado o agendamento
da entrevista remota via Google Meet®. Optou-se por essa
plataforma pela familiaridade e pelafacilidade de uso, bem como
pela gratuidade. Ademais, trata-se de um recurso que garante
a seguranca da privacidade das participantes, pois os dados
séo criptografados.

A produgéo do material empirico ocorreu entre os meses
de setembro e novembro de 2021 e as entrevistas foram
conduzidas pela primeira autora desse artigo, estudante do curso
de bacharelado em enfermagem, mediante treinamento prévio
ofertado pela orientadora e pela coorientadora, ambas com
experiéncia na condugéo de estudos qualitativos. Desse modo,
as perguntas iniciais tinham a inteng¢éo de caracterizar as maes
quanto aidade, a situagéo conjugal, a escolaridade, a ocupagao
e arenda, bem como caracterizar a crianga ou o adolescente com
EB quanto ao sexo, a idade, a idade do diagndstico e ao numero
de internagbes no ultimo ano. A segunda parte da entrevista
foi desenvolvida a partir das seguintes questdes norteadoras:
conte-me sobre a sua experiéncia em cuidar de um/a filho/a
com EB; conte-me sobre as repercussdes e os desafios de
ter um/a filho/a com EB; e conte-me sobre as estratégias que
voceé utiliza para lidar com esses desafios. Todas as entrevistas
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foram &udio-gravadas na propria plataforma e tiveram a duragéo
aproximada de 30 minutos.

Faz-se importante destacar que a opgéo por realizar as
entrevistas de forma remota se deu em virtude do contexto
pandémico. Dentre as vantagens dessa estratégia, destaca-se a
possibilidade de entrevistar mées de diversas regides do Brasil
e, como fator limitante, a impossibilidade de o pesquisador se
inserir e observar o contexto de vida dessas mulheres, cujas
constatacdes certamente enriqueceriam o material empirico.

A seguir, as entrevistas tiveram audio e video gravados
remotamente, foram transcritas na integra e sofreram os processos
analiticos preconizados pela andlise de conteudo na modalidade
tematica,'® iniciando com a leitura flutuante das transcricoes e
passando para sucessivas e minuciosas leituras para explorar
o material empirico produzido. Houve a codificagdo dos dados
a partir das suas semelhancas e diferencgas e, posteriormente, o
agrupamento em categorias tematicas. O Quadro 1 apresenta uma
sintese de como se deu o processo analitico até a construgéo das
categorias tematicas, as quais foram:i) O “baque” do diagndstico
e os desafios iniciais; e ii) “Deixar de viver para viver para ele”:
as mudancas no cotidiano das familias.

Todos os preceitos éticos para estudos envolvendo seres
humanos foram seguidos. O projeto foi apreciado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o nimero CAAE
48589221.0.0000.5393 € 0 numero do parecer 4.952.903, de
setembro de 2021. Para a garantia do sigilo e da confidencialidade,
as participantes foram identificadas pela letra “P”, seguida de
um numero ordinal de acordo com a ordem de realiza¢do das
entrevistas.

RESULTADOS

Participaram do estudo 10 maes, sendo nove bioldgicas e uma
afetiva, com idade entre 23 e 53 anos. Com relacéo a situagéo
conjugal, 06 referiram conviver com companheiro, 03 estavam
divorciadas e 01 solteira. Quanto ao nivel de escolaridade, a
maioria cursou até o ensino médio, mas 03 tinham ensino superior
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completo e 01, ensino fundamental incompleto. A renda per capita
da familia variou de 275 a 6.250 reais, 0 que corresponde a uma
média de 1.321,83 reais. A maioria (60%) nao exercia atividade
remunerada. A aplicagdo remota possibilitou a participacéo de
maes que residiam em diferentes regides do pais, sendo 06 do
Sudeste, 03 do Nordeste e 01 do Sul.

As criancas e os adolescentes com EB tinham entre 2 e
16 anos, sendo 05 do sexo feminino e 05 do sexo masculino.
Na maior parte dos casos (90%), o diagndstico de EB foi confirmado
nos primeiros 03 dias de vida. Somente uma crianga necessitou
de internagéo no ultimo ano, em trés ocasides.

O “baque” do diagnodstico e os desafios iniciais

Segundo as maes, o diagnostico de EB foi inesperado e
provocou a vivéncia de uma diversidade de emocdes. O sentimento
de luto diante da ruptura da crianca idealizada e saudavel ocorreu
de forma brusca e intensa no nascimento:

No comecgo € o susto, né? Existe o luto que vocé tem que
fazer do filho idealizado, porque é uma doenga que nao
aparece no processo de pré-natal, gestaggo. P9

Como eu sou mée de primeira viagem, esperava a criangca
saudavel, porque na gestagéo eu fiz tudo certinho. E ai
quando nasce assim é um baque, né? P7

Meus pés sairam do chéo, eu acho que eu nem senti
0 chdo embaixo dos meus pés. Parece que o mundo
desabou sobre mim. P3

Ainda, o diagndstico inesperado causou revolta e questionamentos
acerca da justica de Deus, bem como sentimentos negativos:

E claro que ninguém espera ter um filho com qualquer
tipo de problema, eu tive um momento de revolta, de me
questionar [...] eu pensava as piores coisas, tanto em
relacdo a ela quanto emrelagdo a mim, questionamentos
a Deus do tipo porque comigo, eu fiz tudo certinho. P1

Quadro 1. Codificacdo dos dados da pesquisa. Ribeirdo Preto - SP, Brasil, 2021.

Cddigos iniciais

Cdédigos intermediarios

Categorias tematicas

v/ Espera de uma crianga saudavel
v’ Desespero diante do diagnéstico
v’ Revolta

idealizada

v’ Primeiro contato com a doenca
v’ Imagens impactantes das lesdes
v’ Desafios para cuidar das lesdes
v’ Cansaco extremo

v Dificuldade para descansar

v’ Autocuidado negligenciado

v’ Ajuda de familiares ou de profissionais

Luto diante da ruptura da crianga

Desconhecimento e inseguranca para
cuidar de uma crianga com EB

Repercussées fisicas e emocionais e a
importancia da rede de apoio

O “baque” do diagndstico e os
desafios iniciais

“Deixar de viver para viver para
ele”: as mudangas no cotidiano
das familias
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Por se tratar de uma doenca rara, a maioria das mées a
desconhecia, o que intensificou 0 medo e as incertezas. Nessa
direg¢ao, o inicio da trajetdria foi marcado por muitos desafios,
sobretudo pelo ineditismo da experiéncia:

N&o é facil ndo. Nossa! No comego € muito dificil, é tudo
novo, a gente nunca tinha ouvido falar da epidermdlise
bolhosa, é tudo novo. P6

No inicio, foi muito dificil, porque eu nunca tinha ouvido falar
sobre o caso. Nos primeiros dias foi muito dificil, né? P7

Foi assim bem assustador, sabe. Eu nunca tinha visto
isso na minha vida. P2

Diante da surpresa, a busca inicial por informa¢des na
internet se fez presente. No entanto, as imagens impactantes
das lesbes repercutiram negativamente, conforme exposto no
depoimento abaixo:

O pior que uma mae faz é pesquisar na internet, porque
na internet é devastador, a internet é a pior coisa [...] a
internet piora cinquenta mil vezes, tem imagens, cenas
muito pesadas. Ent&o, inicialmente foi brutal, foi terrivel.
Eu fiquei sem chao, fiquei sem reaggo. P10

Contudo, o impacto é atenuado quando ha um histérico
de experiéncias pessoais com filhos com EB ou de casos na
familia, propiciando a troca de experiéncias sobre o cuidado e
constituindo uma rede de apoio para o enfrentamento da doenca:

Eu tinha minha tia que tem uma filha com EB, ai ela
passou pra mim os cuidados que ela ja tinha com ela...
Ai'no meu caso, apesar de ser dificil, foi ainda um pouco
mais facil que algumas maes que nao tem nem um pouco
de nogdo do que é a doenca. P8

A gente tinha uma filha ja com essa doenga, a primeira
filha que foi né? Que foi a surpresa tudo... s6 mesmo o
dia a dia, pra mostrar que a gente é capaz. P10

Transcorrido o impacto inicial do diagndstico, que para a
maioria das entrevistadas ocorreu ainda na maternidade, chega
o momento da alta hospitalar e da consequente transi¢do do
recém-nascido com EB para o domicilio sob o cuidado da familia,
geralmente das maes. Os cuidados diarios, como o banho,
a troca de roupas e os curativos, representaram um desafio
diante da complexidade da condicdo da crianga, associada
ao desconhecimento para a realizagdo desses procedimentos.
A participante numero 01 (P1) utilizou a expresséao “tudo muito
intenso” para se referir a esse momento, perspectiva que também
foi retratada pelas maes 04 e 05:

Desde banho, curativo, leite, foi tudo muito intenso naquele
momento, tudo muito intenso. P1

Os primeiros dias a gente enlouquece, a verdade é essa. P5

Foi bem dificil, porque néo tinha nem pegado numa
atadura, ndo sabia nada desses procedimentos. Furar
bolhas, os curativos, nada, a gente ndo sabia nada. P4

Todavia, com o passar do tempo, as maes vdo acumulando
experiéncias e se sentem menos aflitas para o cuidado cotidiano.
Assim, a experiéncia adquirida pela P1 possibilitou um manejo
descontraido e ludico dos curativos diarios da filha, de modo a
minimizar o sofrimento fisico e emocional da crianga:

Hoje em dia, eu ja me acostumei, ela ja esta com 11
anos, eu ja me acostumei a lidar com a EB. Eu ndo deixo
a peteca dela cair, eu tento procurar ser sempre muito
engragada, eu brinco na hora dos curativos, até com os
curativos, eu fago desenho no curativo, sabe, eu corto
curativo em forma de coraggo. P1

As reac0es iniciais com o intuito de protecdo levaram as
maes a isolarem a crianca, inserindo-a “dentro de uma bolha”.
O estresse relacionado a doenga ocasionou 0 comportamento
de cuidado excessivo com a crianga e com o ambiente domiciliar,
sobretudo na questao da limpeza, para evitar infec¢coes. Nessa
perspectiva, a P10 contou sobre o seu receio de receber visitas
logo apos a alta hospitalar e sobre como, ao longo do tempo, foi
se tranquilizando e buscando equilibrio, no sentido de manter
uma vida normal:

Quando vocé chega em casa, vocé ja fica neurdtica, vocé
ndo quer ninguém na sua casa, porque vocé tem medo
das pessoas passarem alguma coisa pra ela. Vocé limpa
o quarto vinte e quatro horas por dia com alcool, é aquela
neurose bem louca mesmo [...] depois vocé aprende com
o dia a dia que sua filha pode ser normal, que sua filha
esla protegida com as coberturas, que ndo vai pegar
nada, que vocé ndo precisa proteger ela do mundo. P10

“Deixar de viver para viver para ele”: as mudancas no
cotidiano das familias

Embora mais tranquilas para manejar a EB, a exigéncia de
atencéo e de cuidados constantes concomitante aos afazeres
domésticos e ao trabalho formal acarreta cansago, privagéo de
sono e sobrecarga, causando repercussoes fisicas e emocionais
para as maes.

Eu s6 trabalho, trabalho [...] parece que ndo, mas tudo
aumenta, praticamente todos os dias vocé troca a roupa
de cama dele, é uma casa que precisa ser um pouquinho
mais limpa por causa de contaminagao e tudo. P5

A batalha é grande, o cansago é extremo, porque tem
toda a rotina de trabalho, ai chega em casa tem a questao
dele, ndo dorme direito, ou seja, se ele ndo dorme direito a
gente também ndo consegue descansar, é bem cansativo,
bem cansativo mesmo. P6
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Diante da intengéo de fazer o melhor pelo/a filho/a, muitas
vezes as maes negligenciam as proprias necessidades, o olhar
para si e o autocuidado. As mulheres se habituam e se adaptam
a esse tipo de comportamento, mantendo-o por um longo
periodo e mudando drasticamente as suas vidas para viverem
prioritariamente para o cuidado do/a filho/a, como exemplificado
nas falas a seguir:

A dltima vez que eu fui no médico, foi quando eu tive meu
filho mais novo (risos). P3

Né&o sobra tempo, e vocé acaba se esquecendo de vocé
e acostumando a ser assim. P5

A gente acaba ficando um pouco desleixada. Eu conseguia
fazer academia, fazer unha, fazer cabelo, hoje néo da.
O pai fazia caminhada, ndo da também. Hoje a gente
faz pra gente o que der e quando der, a prioridade € ele.
Entéo, a gente mudou muito a vida pra encaixar ele na
nossa vida, a gente deixou de viver pra gente pra viver
pra ele. P6

Eu acho que eu me descuidei um pouco. Porque eu s6
penso nela. Eu s6 quero saber dela. Ela estando bem é
0 que importa, né? P7

Em contrapartida, algumas méaes reconhecem o autocuidado
como essencial para o seu bem-estar fisico e mental e langam
esforgos na tentativa de adaptar a rotina para conciliar e incorporar
acoes nessa direcao:

Eu comeceifaz pouco tempo a olhar pra mim, eu comecei
airna psicodloga, porque eu estava chegando num limite
assim. Eu esqueci de mim completamente. P4

Eu cuido de mim em casa mesmo, arrumo meu cabelo em
casa, arrumo minha unha em casa, tudo eu mesma. P10

Condigdes econdmicas favoraveis, assim como uma rede de
apoio social estruturada e fortalecida, mostraram-se determinantes
para possibilitar momentos de lazer e de autocuidado. Entretanto,
essarealidade ndo é a mais frequente para a maioria das maes
entrevistadas nesse estudo:

Eu tenho uma empregada doméstica e tenho babd. Entao,
é uma realidade diferente da maior parte das maes. Eu
faco pilates, eu faco natacdo com meu filho, se eu tiver
vontade de sair e tomar um café a tarde eu saio e tomo
meu café. Eu tenho um tempo pra mim, eu posso sair
porque eu sei que minha filha vai ficar bem cuidada. P9

Eu tenho muita ajuda do pai, apesar de tudo, de a gente
ser separado, ele fica de 15 em 15 dias com ela o final
de semana, tenho a minha mae que me ajuda. Ai nesses
momentos eu aproveito pra fazer uma unha, pra fazerum
cabelo, pra me cuidar, pra fazer terapia. P1
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DISCUSSAO

O presente estudo apresentou a vivéncia das maes no
cuidado de criangas e adolescentes com EB, revelando suas
emocoes iniciais diante do diagndstico, ainda na maternidade,
e as tensdes com os cuidados cotidianos.

De acordo com os resultados apresentados, a maioria (06)
das mées afirmou conviver com o companheiro. Entretanto,
em um inquérito epidemiolodgico realizado nos Estados Unidos
da América, foi identificada a alta incidéncia de divorcio em
familias com filhos com EB, sobretudo nos casos mais severos
dadoenca.® O cuidado e a atengao as necessidades da crianga
portadora de EB € um evento que ocasiona estresse fisico e
mental e que tem o potencial de impactar no relacionamento
marital."" Ademais, o maior grau de severidade da condigdo da
crianca impacta negativamente nas relagdes sexuais do casal® e
na decisédo de nao ter outros filhos."

Outro fator impactante na dinamica familiar se refere a
dificuldade de o cOnjuge compreender a complexidade da
doenga e o cuidado requisitado.'> As méaes sdo as principais
responsaveis pelo cuidado da crianca e, consequentemente,
as mais afetadas nesse processo,'>'® sendo fundamental que
os profissionais de saude encorajarem o envolvimento paterno
no cuidado do/a filho/a com EB."®

Arenda média mensal das mées participantes do presente
estudo foi de 1.321,83 reais e a maioria nao exercia atividade
remunerada. A problematica do dnus socioeconémico decorrente
da EB foi abordada em uma investigacao realizada em 08 paises
europeus e, segundo os autores, os custos sdo decorrentes de
cuidados direta ou indiretamente relacionados a saude, como
transporte, aquisicdo de medicamentos, consultas médicas
especializadas, exames, insumos para os curativos e, por fim,
a perda de produtividade do principal cuidador. Na mesma
direcdo, um estudo norte-americano concluiu que a doenca
causa encargos financeiros mesmo para aqueles que possuem
cobertura de saude, uma vez que nem todas as despesas sao
reembolsadas, como curativos e materiais para as feridas.'®

Outro resultado encontrado diz respeito aos desafios
vivenciados pelas maes participantes ap6s o nascimento e a
confirmagéo do diagnostico de EB do/a filho/a, especialmente
pelo desconhecimento sobre a doenga e pelainseguranca para
realizar o cuidado no domicilio. Os pais vivenciam uma ampla
gama de emocdes frente a um recém-nascido com EB, o que
perdura por toda a vida da crianga.'> Soma-se ao nascimento o
choque, a ansiedade, a negacéo, a perda de esperanca, o medo
e a sobrecarga, podendo inclusive rejeitar ou evitar ver o bebé,
possivelmente devido ao impacto da condigao do recém-nascido
e do aspecto das lesdes cutaneas.'?151°

O medo do desconhecido e a necessidade de suporte emocional
também foram retratados em um estudo de abordagem qualitativa
realizado na Irlanda.® Segundo relatos dessa investigagéo, as
trocas de curativos foram uma tarefa particularmente dificil, pois
causava dor intensa ao/a filho/a e esse sofrimento era insuportavel
para os pais. Todavia, 0 amparo do profissional enfermeiro foi
evidenciado positivamente.®
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Outras investigagdes corroboram ao apontar que o manuseio
diario das lesdes mobiliza nos cuidadores sentimentos de tristeza,
ansiedade, raiva, desespero, estresse e impoténcia, podendo
ainda emergir a culpa por se sentirem responsaveis pela dor da
crianca durante os cuidados e as trocas de roupas.5'"'¢'7 Denota-
se que os niveis de ansiedade e de sentimentos negativos
vivenciados pelos pais se relacionam diretamente a intensidade
do desconforto e da ansiedade da crianca, de modo que envolver
a crianga no cuidado e implementar abordagens ludicas para
distrai-las podem ser estratégias efetivas para o enfrentamento
desses sentimentos negativos durante o cuidado com as lesdes.'®

A sobrecarga materna também foi identificada no presente
estudo, com destaque para a sobreposicao dos cuidados do/a
filho/a com EB com os afazeres domésticos e/ou o trabalho formal.
Segundo uma reviséo integrativa da literatura que analisou como
se da o cuidado familiar de criangas e adolescentes com EB, é
recorrente a necessidade de conciliar as tarefas domésticas com
os cuidados diarios do filho adoecido. No entanto, tal realidade
impacta negativamente na qualidade de vida e nas atividades
socioprofissionais dessas mulheres.* As repercussdes fisicas e
emocionais sdo evidenciadas na exaustao, na privagéo de sono
e na frustracéo ao tentar conciliar o trabalho e o cuidado do/a
filho/a, com a presenga de sintomas como perda de apetite e
de peso e dores de cabeca.!>":18

De acordo com um estudo qualitativo realizado em Taiwan,
a demanda por cuidados continuos prejudica a qualidade do
sono e potencializa a ansiedade e a depressao, reforcando a
fadiga emocional e fisica desses familiares.'® Ainda, um estudo
desenvolvido a partir da analise de um caso de recém-nascido com
EB, ocorrido em um hospital infantil do Sul do Brasil, identificou
como possivel diagndstico de enfermagem a tenséo no papel
de cuidador, reforcando a necessidade de intervengdes que
atendam esse aspecto.’

Nessa pesquisa, uma das mées possuia uma condi¢do
socioecondmica mais favoravel, o que Ihe permitia contar com
uma profissional para cuidar do filho. Segundo o seu relato, tal
apoio permitia uma maior flexibilidade na suarotina, inclusive para
lazer e cuidado do filho saudavel. Nesse sentido, a recomendacéo
de suporte psicoldgico, em especial aos familiares cuidadores
com menor nivel socioeconémico, apresentada por um estudo
quantitativo que analisou a qualidade de vida de 80 cuidadores
de criangas com EB no Ira se alinha aos resultados do presente
estudo.”

Algumas maes vivenciaram a oportunidade de contar com o
apoio de familiares para minimizar a sobrecarga, corroborando
os relatos de alguns pais irlandeses que também receberam
apoio informal de amigos e familiares.® Por outro lado, os
autores destacam que é comum os pais terem medo de deixar
seus filhos com EB com outras pessoas, principalmente pelo
receio de se machucarem.® No entanto, faz-se fundamental a
promog¢ao de momentos de lazer e de recreacao, de um periodo
de férias e da manutencéo da vida social para o fortalecimento
da unidade familiar."”

Embora no presente estudo tenha sido relatado um impacto
negativo da internet, devido ao choque inicial com as imagens das
lesdes cutaneas ocasionadas pela EB, as redes vém ganhando
notoriedade por possibilitar o compartilhamento de experiéncias
entre as familias que vivenciam a mesma situagéo, de modo a
empondera-las acerca das especificidades do cuidado a crianga/
ao adolescente.®'®

CONSIDERACOES FINAIS E IMPLICACOES
PARA A PRATICA

Concluiu-se que os resultados apresentados atenderam
ao objetivo proposto e responderam as questdes de pesquisa.
De maneira geral, as méaes vivenciaram sentimentos de medo e de
inseguranca diante do nascimento de um filho com EB, os quais
foram amenizados a medida em que adquiriram conhecimento
e habilidades para manejar a situacéo. A rotina de cuidados, em
especial as trocas diarias de curativos, acarretaram sobrecarga
fisica e emocional.

Com relagéo as implicagdes para a pratica, a presente
investigacdo pode subsidiar agdes de acompanhamento a
criangas e adolescentes com EB e suas familias, uma vez
que disponibiliza uma sintese dos desafios vivenciados e de
potenciais estratégias de apoio. Ademais, recomenda-se que
a equipe de enfermagem fortaleca o seu papel de educacgéo
em saude, instrumentalizando essas maes de modo assertivo
e oportuno com relacdo aos cuidados exigidos e buscando
apoia-las emocionalmente.

Foram limitagcdes desse estudo o reduzido numero de
maes participantes e a impossibilidade de realizar a entrevista
presencialmente. Faz-se relevante desenvolver novas pesquisas
para ampliar o numero de maes participantes e incluir outros
membros da familia, como pais, avos, tios e irmaos.
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