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Objetivo: conhecer as estratégias de enfrentamento utilizadas pela mãe de uma lactente com Epidermólise Bolhosa. 
Método: estudo de caso único com abordagem qualitativa realizado com a mãe de uma criança com seis meses de 
idade e diagnóstico clínico de Epidermólise Bolhosa. A coleta de dados ocorreu entre fevereiro e março de 2020 no 
domicílio da participante, por meio de entrevista em profundidade e observação. As narrativas foram submetidas à 
análise de conteúdo do tipo temática. Resultados: emergiram categorias temáticas, sendo elas “O (res) significar da 
maternidade após o diagnóstico de Epidermólise Bolhosa”, que aborda os momentos de descoberta da doença rara, 
bem como a utilização da internet como recurso para o enfrentamento, que apresenta o movimento para aquisição 
de conhecimentos teóricos para possibilitar o cuidado materno realizados à criança. Conclusão: o estudo permitiu 
apreender as estratégias de enfrentamento utilizadas na vivência da maternidade diante do nascimento da criança 
com diagnóstico de Epidermólise Bolhosa. 

Descritores: Doenças Raras. Epidermólise Bolhosa. Poder Familiar. Cuidado da Criança. Enfermagem Pediátrica

Objective: to know the coping strategies used by the mother of an infant with Epidermolysis Bullosa. Method: a single 
case study with a qualitative approach conducted with the mother of a six-month-old child with clinical diagnosis 
of Epidermolysis Bullosa. Data collection occurred between February and March 2020 at the participant’s home, 
through in-depth interviews and observation. The narratives were submitted to thematic content analysis. Results: 
thematic categories emerged, being “(Re)meaning motherhood after the diagnosis of Epidermolysis Bullosa”, which 
addresses the moments of discovery of the rare disease, as well as the use of the internet as a resource for coping, that 
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presents the movement to acquire theoretical knowledge to enable maternal care performed to the child. Conclusion: 
the study allowed the understanding of the coping strategies used in the experience of motherhood before the birth of 
the child diagnosed with Epidermolysis Bullosa. 

Descriptors: Rare Diseases. Epidermolysis Bullosa. Family Power. Child Care. Pediatric Nursing

Objetivo: conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas por la madre de una lactante con Epidermólisis Bullosa. 
Método: estudio de caso único con enfoque cualitativo realizado con la madre de una niña de seis meses de edad 
y diagnóstico clínico de Epidermólisis Bullosa. La recogida de datos tuvo lugar entre febrero y marzo de 2020 en 
el domicilio de la participante, a través de una entrevista en profundidad y observación. Las narrativas fueron 
sometidas al análisis de contenido del tipo temático. Resultados: surgieron categorías temáticas, siendo ellas “O 
(res)significar de la maternidad después del diagnóstico de Epidermólisis Ampollar”, que aborda los momentos de 
descubrimiento de la enfermedad rara, así como la utilización de internet como recurso para el enfrentamiento, 
que presenta el movimiento para adquirir conocimientos teóricos para posibilitar el cuidado materno realizado a 
la niña. Conclusión: el estudio permitió aprehender las estrategias de enfrentamiento utilizadas en la vivencia de la 
maternidad ante el nacimiento del niño con diagnóstico de Epidermólisis Ampollar. 

Descriptores: Enfermedades Raras. Epidermólisis Espinosa. Poder Familiar. Cuidado del Niño. Enfermería Pediátrica

Introdução

A Epidermólise Bolhosa (EB) se caracteriza 

como uma doença rara, não contagiosa, em que 

a principal característica é a fragilidade da pele 

e mucosas do corpo que se manifesta, princi-

palmente, com o surgimento de bolhas e lesões 

no corpo(1-2). Destaca-se que atualmente não há 

dados epidemiológicos sobre a sua distribuição 

no Brasil, principalmente devido a dificuldades 

na localização e distribuição desses casos(3-4).

Na forma hereditária da EB ocorrem mutações 

em proteínas estruturais que ancoram a pele, re-

presentando um quadro clínico grave, cujas al-

terações congênitas da adesão intraepidérmica 

ou dermoepidérmica induzem à formação de 

bolhas na pele e nas mucosas, as quais podem 

ser espontâneas ou originadas por um mínimo 

trauma(1-2). Seu diagnóstico é realizado a partir de 

achados clínicos e laboratoriais e, apesar de ser 

uma doença rara e com evolução grave, quando 

o diagnóstico é realizado de maneira precoce, 

a família tem maior possibilidade de acompa-

nhamento contínuo, sendo encaminhada para 

serviços de referência que auxiliam no cuidado 

durante o todo o processo de adoecimento(1-2,4).

Embora novas terapias celulares e mo-

leculares estejam sendo investigadas, não há te-

rapia ou cura efetiva para EB e o tratamento é 

sintomático(5). Assim, uma das principais medidas 

de tratamento é prevenir o desenvolvimento de 

novas lesões, evitando traumas, atritos e pres-

sões, em especial nas áreas de apoio e de proe-

minências ósseas(1-2,4). Assim, a atenção reque-

rida pela EB perpassa por cuidados com a pele 

e com as lesões que inclui remoção de crostas, 

curativos, drenagem de bolhas e cuidados no 

banho. Destarte, sua complexidade gera impacto 

na família, principalmente por se tratar de uma 

doença com alto nível de letalidade nos casos 

graves e que demanda tempo e dedicação para 

a realização dos cuidados diários(2,4,6-7).

Autores apontam que os impactos da EB 

permeiam o contexto de vida das pessoas aco-

metidas e de sua família em diferentes esferas(8). 

Eles destacam que os cuidados empreendidos e 

necessários resultam em repercussões interpes-

soais, emocionais, financeiras e sacrifícios por 

parte dos pais e/ou familiares cuidadores. O que 

implica a necessidade de centros especializados 

e profissionais preparados para dar suporte às 

pessoas com EB e suas famílias. 

Outros autores corroboram e destacam que 

a EB é uma doença cutânea rara que demanda 

apoio, cuidado e atenção contínua da família(9). 

Em seu estudo, eles exploraram as experiências 

vividas por cuidadores familiares de pacientes 

com EB e identificaram que os cuidadores 
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familiares vivenciam muitos desafios e expe-

rimentam estresse e dificuldades ao cuidar de 

pacientes com EB. Os resultados apontam que 

os pais vivenciam uma experiência de transfor-

mação e impotência logo após o nascimento de 

uma criança com EB, além de desamparo e des-

conhecimento por ser uma doença rara,  bem 

como a vivência de adversidades e desafios, o 

que resulta em esgotamento físico e mental e, 

ainda, a necessidade de apoio e adaptação social. 

Embora o estresse de cuidar de uma pessoa 

com EB seja vivenciado por toda a família, as 

mães se envolvem mais nesse processo. Autores 

corroboram e apontam a mãe como principal 

cuidadora no contexto de cuidado da EB(8-9), ou-

tros  evidenciam que na EB a mãe também tem 

papel de destaque, pois na maioria das vezes 

assume a função de principal cuidadora, pre-

cisando conciliar esse papel com as outras de-

mandas do cotidiano e da própria vida(4,7,10).

Em estudo realizado por Wu e colaboradores(9), 

mais de 60% dos cuidadores familiares foram re-

presentados pelas mães. Os autores destacam que 

elas se sentiam responsáveis por cuidar de toda 

a reabilitação, adaptação, crescimento e desen-

volvimento de seus filhos com EB, o que pode 

levar a sobrecarga com impacto na qualidade de 

vida destas mães, considerando a necessidade de 

cuidado constante e as repercussões envolvidas 

no processo de adoecimento por EB.   A esse 

respeito, autores holandeses(11) destacam que 

muitos estudos abordam a qualidade de vida de 

pacientes com EB, mas que é pertinente estudar a 

relação entre pais e filhos e seus enfrentamentos 

no contexto do adoecimento . 

Nesse sentido, ao considerar a mãe como a 

principal cuidadora da criança com EB e reco-

nhecendo a complexidade de vivenciar a mater-

nidade, a partir do nascimento de uma criança 

diagnosticada com essa doença, uma condição 

rara que demanda cuidados diários, contínuos e 

complexos, elencou-se a seguinte questão de pes-

quisa: quais são as estratégias de enfrentamento 

na vivência da maternidade frente à EB?

Assim, com intuito de contribuir com o 

avanço no cuidado materno e familiar empreen-

dido à criança diagnosticada com EB, bem como 

subsidiar os profissionais de saúde, sobretudo os 

da enfermagem, para o cuidado centrado na fa-

mília, tendo como referência as particularidades 

impostas por essa condição de adoecimento, o 

presente estudo teve como objetivo conhecer as 

estratégias de enfrentamento utilizadas pela mãe 

de uma lactente com EB.

Método

Trata-se de uma pesquisa do tipo estudo de 

caso único com abordagem qualitativa, estrutu-

rado com base nos Critérios de Consolidação 

para Relatórios de Pesquisa Qualitativa (COREQ)
(12). Por se configurar como uma doença rara, 

com evolução clínica dermatológica e potencial-

mente grave, o caso investigado apresentava sin-

gularidades que fundamentam os pressupostos 

teóricos e metodológicos da investigação de um 

fenômeno em seu contexto real(13).

O caso investigado neste estudo foi identifi-

cado por meio das mídias sociais e selecionado 

por atender aos critérios de inclusão previa-

mente estabelecidos: ter idade igual ou superior 

a dezoito anos, ser mãe de uma criança menor 

de um ano com diagnóstico clínico ou genético 

de EB, por ser considerado o período mais crí-

tico para a realização dos cuidados, ser usuária 

do Sistema Único de Saúde (SUS) e residir no 

estado de atuação dos pesquisadores, com o in-

tuito de viabilizar a coleta de dados.

Para a recolha dos dados empíricos uti-

lizou-se como técnica a entrevista em pro-

fundidade e a observação. A entrevista em  

profundidade é entendida como uma conversa 

com intencionalidade, configurando-se como 

uma estratégia de entrevista flexível, sem a ne-

cessidade de roteiros e que busca memórias de 

forma não linear, respeitando a dinamicidade 

da narrativa do sujeito(14). Assim, a questão nor-

teadora “Como tem sido para você vivenciar o 

cuidado da sua filha com EB?” foi utilizada para 

permitir o aprofundamento paulatino nas memó-

rias e narrativas da participante do estudo(14).

O trabalho de campo transcorreu por encon-

tros no domicílio da participante com datas e 

horários previamente agendados, pautados pela 



Rev baiana enferm (2023); 37:e51888
https://periodicos.ufba.br/index.php/enfermagem

4
Estratégias de enfrentamento na vivência da maternidade frente à epidermólise bolhosa

sua preferência e pela menor interferência no 

cotidiano de vida, em respeito à sua privacidade. 

Portanto foram realizados dois encontros, entre 

fevereiro e março de 2020. Logo após cada um 

deles, no sentido de complementar e enriquecer 

a entrevista em profundidade, efetuaram-se os 

registros de observação com a percepção indivi-

dual dos pensamentos, bem como intuições dos 

pesquisadores e manifestações da participante, 

tais como olhares, gestos, posturas, silêncios, 

além da descrição dos objetos e cenários(14).

Para a organização dos dados, todo o mate-

rial empírico coletado foi digitado no Diário de 

Pesquisa(15), que contém as transcrições das en-

trevistas em profundidade com as narrativas na 

íntegra e os registros de observação. O corpus de 

análise deste estudo constituiu em um arquivo, 

digitado no Word, com 56 laudas. Empregou-se 

a análise de conteúdo do tipo temática, seguida 

pela organização da análise, codificação, cate-

gorização e inferência(16), procedimento que 

fez emergir duas categorias temáticas: o (res)

significar da maternidade após o diagnóstico de 

Epidermólise Bolhosa e a utilização da internet 

como recurso para o enfrentamento. 

O presente estudo foi apreciado e aprovado 

pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universi-

dade do Estado de Mato Grosso (CEP/UNEMAT) 

sob o registro CAAE: 26311819.2.0000.5166 e pa-

recer número 3.779.764. O compromisso ético 

foi intermediado pela assinatura da participante 

e do pesquisador coordenador do Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido, respeitando 

os preceitos éticos de pesquisas com seres hu-

manos estabelecidos na resolução nº 466/2012 

do Conselho Nacional de Saúde do Brasil(17).

Resultados

O caso em estudo teve como centro de obser-

vação e análise a mãe de uma lactente do sexo 

feminino com seis meses de idade e diagnóstico 

clínico de EB. A participante foi uma mulher com 

26 anos, de cor parda, religião protestante, estu-

dante universitária, casada e residente com o pai 

biológico de sua única filha, em um município 

do interior do estado de Mato Grosso-MT, Brasil. 

De acordo com as narrativas da mãe, a lactente 

nasceu de parto cirúrgico, com aplasia cutânea no 

membro inferior direito, em um hospital do inte-

rior do estado, e foi transferida para o hospital de 

referência na capital após sete dias de internação.

Em seguida ao nascimento e diagnóstico da 

filha, a mãe relatou que o apoio, principalmente, 

de seus pais e do esposo, foi fundamental para 

o cuidado da lactente. Após a alta hospitalar, a 

mãe rememorou que só conseguiu assumir de 

forma efetiva os cuidados requeridos pela filha 

um mês após retorno ao seu domicílio. Tendo 

por base as vivências dessa mãe, a análise do 

material empírico deu origem à construção de 

duas categorias temáticas, as quais apresentam 

as estratégias de enfrentamento utilizadas pela 

mãe na vivência da maternidade frente à EB.  

O (res)significar da maternidade após o 

diagnóstico de Epidermólise Bolhosa

Na vivência da participante do estudo, a ma-

ternidade, antes do nascimento da filha, possuía 

características e expectativas comuns de uma 

gestação que evoluía de forma saudável e sem 

intercorrências. Para a mãe, a expectativa era o 

nascimento de uma criança saudável, para que 

assim pudesse realizar os cuidados de forma 

imediata da filha. Todavia, essa situação foi re-

configurada com o nascimento da criança com 

aplasia cutânea no membro inferior e diagnós-

tico clínico de uma doença rara, conforme des-

tacou a sua narrativa:

Nesse momento eu vi que como que a maternidade tinha 
mudado de rumo. Por que a gente esperava ela nascer, 
colocar o seu brinquinho, colocar a sua roupinha, saí-
da de maternidade, que compramos meses e meses an-
tes. Mudou totalmente.  [...] A gente pensava o que que 
vai acontecer agora? Será que amanhã a gente vai estar 
aqui? Ou não vai estar aqui? (Mãe).

Diante do que foi exposto, constatou-se que a 

mãe precisou (res)significar a maternidade para 

que pudesse enfrentar as adversidades impostas 

desde o nascimento pelo adoecimento da filha e 

os que ainda estariam por vir, tendo em vista o 

desconhecimento sobre a EB. Assim, a mãe re-

memorou a ‘mudança de rumo’ nas expectativas 

em relação à maternidade e o quanto a condição 



Rev baiana enferm (2023); 37:e51888
https://periodicos.ufba.br/index.php/enfermagem

5
Ronaldo Antonio da Silva, Renata Emily da Silva dos Santos,  

Lidiane Cristina da Silva Alencastro, Renata Tomazelli Ferreira.

clínica impôs especificidades na maternidade 

após o nascimento de uma criança rara:

[A maternidade] mudou de rumo. Porque foi uma forma 
que tive que [ter] uma força. Eu tive que tirar sem ter. 
Mais assim, eu digo que mudou de rumo não para o lado 
negativo. É que a gente esperava uma coisa, mas não 
teve. Então, a gente seguiu em frente. A gente viu que não 
ia ter uma maternidade normal. Mais a gente tentava 
fazer o mais normal possível (Mãe).

Aí que a gente viu como a maternidade com a criança 
doente não é fácil. Assim, uma criança normal dá traba-
lho, com EB, dá três vezes mais (Mãe).

Em relação a esse período, as memórias da 

mãe sobre o nascimento e os primeiros meses 

de vida da filha apresentam-se como momentos 

difíceis de serem lembrados. Os registros foto-

gráficos, importantes para eternizar memórias 

em relação à maternidade, são diretamente asso-

ciadas aos momentos de incertezas vivenciadas 

pela mãe, de acordo com as suas narrativas.

As fotinhas dela a gente não vê. Quando ela era pequena 
[...] a gente tirava muita foto. Querendo ou não, a gen-
te estava feliz naquele momento, porque ela estava ali. 
Mais hoje a gente vê, na hora vem à tristeza. Então, a 
gente não vê as fotos dela, de quando era recém-nascida. 
(Mãe).

Ainda em relação a essas memórias, a mãe 

participante destacou que tinha a sensação de 

não se lembrar desses momentos difíceis, vi-

venciados nos primeiros meses da maternidade, 

como uma forma de enfrentamento. As suas nar-

rativas destacaram a barreira desenvolvida com o 

passar do tempo frente às memórias do passado:

E eu acho que assim, não sei se é uma defesa do corpo hu-
mano, mais parece que eu esqueci essa parte [primeiros 
meses da maternidade]. Parece que eu esqueci. Parece 
que eu não vivi essa parte. Às vezes eu acho que é uma 
defesa mesmo, parece que eu pulei. Às vezes eu lembro 
quando eu vejo uma foto aí vem toda aquela coisa ruim 
por dentro. [...] Só que quando está no meu dia normal, 
parece que eu não passei. (Mãe).

Na vivência dessa mãe, o diagnóstico clínico de 

uma doença rara após o nascimento da filha impôs 

a necessidade de (res)significar a maternidade 

como uma forma de enfrentamento das primeiras 

adversidades. Após isso, a mãe precisou lidar com 

o desconhecimento sobre a doença diagnosticada 

na filha e buscar alternativas para adquirir conhe-

cimentos teóricos sobre a condição, que são desta-

cados na segunda categoria temática.

A utilização da internet como recurso para 

o enfrentamento

A busca por conhecimentos teóricos pela 

mãe foi à primeira forma de enfrentamento da 

situação vivenciada. Essa iniciativa tinha como 

finalidade embasar o cuidado materno e fami-

liar, que deveria ser realizado à criança. As nar-

rativas da mãe apresentaram nuances da forma 

como ela buscou informações sobre a doença 

e os cuidados necessários, de forma a significar 

esse momento, com a perspectiva de atender as 

necessidades da filha. Sendo assim, logo após 

o nascimento e diagnóstico clínico de EB, ela 

percebeu que precisaria aprender a cuidar da 

criança a partir das necessidades impostas pela 

doença:

O que eu percebi naquele momento foi o que? Ela já tinha 
o diagnóstico de EB né? O que eu ia fazer? Dar o melhor 
para ela! Não ia fica me lamentando. Ah porque que 
ela tem isso? [...] Eu fui correr atrás do melhor para ela. 
Não adianta eu ficar me lamentando, ficar chorando ou 
me fazendo de coitada. [...] Porque eu tinha que cuidar 
dela. Eu fui atrás de tudo, fui atrás de aprender sobre 
medicação, fui atrás de conhecer quais eram os melhores 
curativos que tinham, que diminuía a dor (Mãe).

Diante da necessidade de aprender a cuidar 

da filha, a partir do acesso a conhecimentos 

teóricos, a mãe buscou estratégias que possibi-

litassem contribuir com esse processo. Neste es-

tudo, a mãe participante utilizou a internet como 

a principal estratégia para acessar informação 

sobre a EB. E a partir disso, foi construindo os 

conhecimentos teóricos que subsidiariam os cui-

dados a criança, inclusive posteriormente a alta 

no domicílio familiar: 

Depois que ela nasceu eu estudei muito sobre doenças, 
remédios, o que é melhor, o que não é, cremes, de tudo 
[...]. Fui ler o que que era EB. Eu sabia muito a teoria né? 
Estudava muito a doença [...]. Eu pesquisei e conheci os 
medicamentos [...] que dava uma qualidade de vida. [...] 
Minha mãe vinha: [nome da participante] a gente vai fa-
zer o que? Qual remédio para usar? Porque era nós e nós. 
Na minha cidade ninguém sabia da doença, ninguém 
tinha conhecimento. [...] Então, a gente fez o papel de 
pesquisa[dora], a gente foi atrás. A gente viu que para ter 
ela aqui hoje, a gente teve que correr atrás e lutar. (Mãe).

Nesse estudo, a partir das buscas constantes 

na internet, com o passar do tempo, à mãe foi co-

nhecendo melhor sobre a doença da filha e suas 

repercussões. Logo, ela percebeu a complexidade 
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da doença e os altos custos dos materiais utili-

zados para os cuidados, principalmente com os 

curativos diários. Assim, para conseguir manter 

a qualidade de vida da filha, ela também teria 

que utilizar a internet como recurso para construir 

uma rede social de apoio e garantir assim, os in-

sumos utilizados para o cuidado da filha:

[...] Porque assim, desde que ela teve esse diagnóstico, eu 
percebi que tínhamos que dar o melhor para ela. A gente 
tem sempre os melhores tratamentos dela porque a gente 
corre atrás, a gente briga. [...] A gente fez campanha. Ela 
tem página no facebook, tem Instagram. A gente foi atrás 
de Ongs internacionais. Hoje em dia, a gente faz parte de 
ongs internacionais (Mãe).

[...] a gente começou a pesquisar sobre esses curativos. 
Daí a agente ganhou da [nome da ONG brasileira] depois 
de dois meses e meio, chegou né! (Mãe).

Destaca-se que a mãe não encontrou o su-

porte necessário para o cuidado de sua filha com 

EB no sistema e na rede de saúde. Assim, a utili-

zação da internet e a busca por Organizações Não 

Governamentais (ONGs) se estabeleceram como 

uma importante estratégia de enfrentamento para 

o cuidado em toda sua dimensão. Incluindo a 

busca por conhecimento, recursos e a construção 

de uma rede de apoio com pessoas que passaram 

pela mesma situação e instituições especializadas. 

Discussão

Nessa pesquisa, as narrativas da mãe desta-

caram as estratégias de enfrentamento utilizadas 

na vivência da maternidade após o nascimento 

da filha diagnosticada com EB. Sabe-se que o 

cuidado requerido nessa condição impõe espe-

cificidades que precisam ser enfrentadas coti-

dianamente no domicílio pela família e incluem 

cuidados com as feridas, higiene, prevenção 

de feridas, alimentação, hidratação, sono, con-

trole da dor, calor e prurido(1,6,18). Dentre as pes-

soas que compõe o núcleo familiar, a literatura 

científica destaca a mãe como a principal cui-

dadora nos casos de adoecimento por EB(2,4,10). 

Na maioria das vezes, são as mães as principais 

responsáveis por realizar os cuidados contínuos, 

ficando mais expostas a desgastes físicos, men-

tais e emocionais(2,8-9).

Todavia, antes da mãe assumir o cuidado no 

domicílio, precisa enfrentar o processo de diag-

nóstico da doença. No decorrer da maternidade, 

a idealização de um parto sem intercorrências 

e o nascimento de um filho saudável, é algo 

que a mãe espera, porém, a chegada de uma 

criança adoecida pode levar à necessidade de 

ressignificar a concepção sobre maternidade(19). 

No presente estudo, as narrativas da mãe partici-

pante assinalaram como a primeira estratégia de 

enfrentamento, a necessidade de (res)significar a 

maternidade, para que assim pudesse enfrentar 

as adversidades impostas pela doença rara diag-

nosticada na filha.

Destaca-se que esse processo acarreta sofri-

mento para a mãe, pois ela precisa aprender a 

ressignificar todas as expectativas inerentes ao 

processo da maternidade(20). Especificamente 

nos casos de EB, desde as primeiras horas do 

nascimento, a evolução clínica da doença pode 

impactar, devido a estrema fragilidade da pele do 

recém-nascido(2,4,18). Nesse sentido, a mãe partici-

pante deste estudo, assinalou que as memórias 

dos primeiros meses de vida da filha apresen-

tam-se como momentos difíceis de serem lem-

brados, tendo em vista que a mesma nasceu com 

aplasia cutânea no membro inferior direito.

Outra estratégia de enfrentamento que se des-

tacou como um achado neste estudo foi à ação 

da mãe de buscar informações sobre a doença 

rara na internet. Após o diagnóstico clínico de 

EB, a mãe participante percebeu que precisaria 

adquirir conhecimento teórico sobre a doença, 

para assim  conseguir realizar os cuidados re-

queridos pela filha. Todavia, vale ponderar que, 

apesar da internet oferecer informações que sub-

sidiam as famílias no gerenciamento do cuidado 

de crianças com condições crônicas, possui  

particularidades que precisam ser analisadas du-

rante a sua utilização, sobretudo quanto a con-

fiabilidade das informações acessadas(21).

Nesse sentido, destaca-se a importância da 

atuação dos profissionais de saúde, especial-

mente os que compõem a equipe de enfermagem, 

na orientação e preparo da família para a alta 

hospitalar, bem como a indicação de fontes cien-

tíficas para acesso e espaço de diálogo sobre os 
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dados encontrados(18,21-22). Entretanto, a literatura 

evidencia que pessoas e famílias que vivenciam 

algum tipo de adoecimento por doença rara re-

correm aos serviços e profissionais de saúde em 

busca de informações e respostas, e assim per-

cebem o despreparo desses para realizar orien-

tações em relação à condição vivenciada(23). A 

esse respeito, o letramento em saúde se confi-

gura como um importante instrumento de cui-

dado e de educação na área, pois corresponde a 

habilidade/capacidade da pessoa em conseguir 

acessar, compreender e utilizar as informações 

em benefício de sua saúde e bem estar(24).

Particularmente sobre a EB, recente revisão 

integrativa ressaltou o despreparo dos profissio-

nais de saúde no que tange as orientações sobre 

como deveria ocorrer a continuidade do cuidado 

da criança no domicílio, e isso levou as famílias 

a cuidarem de forma empírica e isolada, sem 

vínculo com os serviços e profissionais de saúde(4).

Outro achado que vale a pena destacar, refe-

re-se ao uso da internet como recurso para cons-

truir uma rede social de apoio, tendo em vista 

o alto custo dos materiais utilizados para cuidar 

da filha. Estudo realizado no interior do Brasil, 

evidenciou a importância da rede social de apoio 

construída pela família para garantir os insumos 

necessários para os curativos e alimentação de 

um jovem com EB e, ainda, possibilitar experiên-

cias de convívio social(10). Corroborando com isso, 

uma recente revisão de escopo realizada sobre 

o tema por pesquisadores Australianos, destacou 

que a preocupação com as finanças é um dos 

principais impactos sentidos pela família que 

vivencia o adoecimento por EB(6). Esse estudo 

apontou que muitos pais precisam reduzir o ho-

rário do trabalho ou rescindir o vínculo empre-

gatício devido à alta carga de cuidados exigidos 

pelos filhos e, ainda, lidar com as despesas para 

comprar os materiais utilizados nos curativos.

Nesse sentido, visando garantir esses in-

sumos pelo SUS no Brasil, a Comissão Nacional 

de Incorporação de Tecnologias (CONITEC) 

em 2019, iniciou o processo de elaboração de 

um Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas 

(PCDT) para EB, com contribuições da socie-

dade, associações e profissionais de saúde(25). 

O PCDT foi aprovado pelo Ministério da Saúde 

(MS) em 26 de junho de 2020 e definiu critérios 

para diagnóstico, tratamento, acompanhamento 

e linhas de cuidado na Rede de Atenção à Saúde 

do SUS(26). Entretanto, esse documento não res-

pondia todas as demandas das pessoas e famílias 

que vivenciam a EB, principalmente por não as-

segurar todas as tecnologias recomendadas para 

o cuidado, levando sociedades e associações a 

contestarem o documento(25).

Assim, após essas mobilizações, ocorreu a 

atualização do PCDT em dezembro de 2021, 

com a inclusão de informações ampliadas sobre 

o tratamento não medicamentoso e a com-

plementação de algumas seções do protocolo, 

como a de curativos específicos e especiais(1). 

Esse documento técnico assegura aos profissio-

nais de saúde respaldo para assistir a pessoa e 

família tendo como embasamento as evidências 

científicas mais atuais. Salienta, ainda, a possibi-

lidade de acesso aos insumos necessários para 

realizar os cuidados pelo SUS.

Todavia, este estudo apresenta uma limitação 

que precisa ser ponderada a qual refere-se a di-

ficuldade de identificar as pessoas com EB, de-

vido à ausência de um sistema de informação 

nacional que objetive rastreá-las. Assim, foi 

possível realizar um estudo de caso único e as 

vivências narradas referem-se à experiência de 

apenas uma mãe que possui particularidades 

por residir no interior. Todavia, mesmo diante 

das limitações, este estudo contribuiu para a elu-

cidação das estratégias de enfrentamento utili-

zadas por ela para cuidar da filha lactente com 

uma doença rara que exige cuidados complexos. 

Ao conhecer essas estratégias, os profissionais 

de saúde, com destaque para os da enfermagem, 

poderão subsidiar ações que visem preparar a 

família, para desempenhar o cuidado no domi-

cílio com respaldo técnico e científico.

Considerações finais

O estudo permitiu conhecer as estratégias de 

enfrentamento utilizadas na vivência da materni-

dade diante do nascimento da criança com diag-

nóstico de EB. Destacou-se no presente estudo 
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que, embora fossem dos profissionais de saúde, 

por meio da atuação na rede de atenção à saúde, 

a competência de ofertar suporte às necessidades 

da família que vivenciava o adoecimento por uma 

doença rara, a mãe precisou desenvolver estra-

tégias de enfrentamento de forma independente. 

As suas narrativas apresentaram como principais 

estratégias de enfrentamento o (res)significar da 

maternidade e a utilização da internet para a 

busca de informações sobre a EB e recurso para 

construir e manter a rede de apoio para subsidiar 

os cuidados necessários a filha.

Nesse sentido destaca-se que esses resultados 

têm o potencial de possibilitar aos profissionais 

de saúde, sobretudo os que compõem a equipe 

de enfermagem, o reconhecimento do seu papel 

no cuidado das famílias que vivenciam o adoe-

cimento da criança por uma doença rara.  Na 

prática assistencial, a equipe de enfermagem 

corresponde à primeira rede de apoio acessada 

pela mãe e família e por isso, precisam dispor 

de conhecimentos e estratégias para apoiá-las 

no enfrentamento das particularidades que en-

volvem a evolução clínica da doença rara. Assim, 

para garantir um cuidado integral na assistência 

de enfermagem, espera-se que os profissionais 

considerem que a mãe passará por um processo 

de (res)significar a maternidade e, ainda, que a 

família deverá ser preparada antes da alta hos-

pitalar, para que assim, adquira habilidades para 

realizar os cuidados à criança no domicílio.

Por fim, evidencia-se a relevância de se 

aproximar da forma como a mãe enfrenta o  

processo de adoecimento e cuidado cotidiano 

em contextos de adoecimento por doenças raras.  

Especialmente sobre a EB, atualmente o enfoque 

das pesquisas científicas está nos aspectos bio-

lógicos da doença e nas possíveis terapêuticas. 

A esse respeito, torna-se indispensável o desen-

volvimento de novas pesquisas em contexto  

semelhantes, uma vez que a EB possui dife-

rentes subtipos e as vivências familiares com o 

cuidado empreendido à pessoa com a doença 

podem ser distintas, podendo suscitar outras 

formas de enfrentamento, corroborando com a 

literatura científica e com o aprimoramento do 

cuidado de enfermagem realizado à criança e a 

família no contexto da raridade.
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