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RESUMO

A Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma afecgcdo de pele, onde ocorrem véarias mutagfes das
proteinas estruturais, caracterizando-se pelo aparecimento de bolhas. Ressalta-se que, 0
atendimento holistico a pessoa com EB envolve a familia em tempo total e na compreenséo dos
desafios que se apresentam no decorrer da vida desta pessoa. No entanto, existe uma lacuna na
literatura sobre os sentimentos de pais ou mées de pessoas com EB, tanto em relacdo ao cuidado
didrio com os filhos, que normalmente, possuem lesdes complexas e demanda muita doacao de
tempo, agilidade na realizacdo de curativos e banhos - quase sempre doloridos e demorados -
como em relacdo as percepcles e sentimentos. Assim, este trabalho teve o objetivo de
compreender os sentimentos de mées de pessoas com EB. Foi decidido adotar o método de
pesquisa qualitativa, de carater exploratdrio, considerado o mais apropriado para este tipo de
analise. Utilizou-se como técnica de coleta de dados a entrevista aberta, constituida por uma
Unica questdo: A senhora poderia me falar de seu dia a dia, cuidando de seu (sua) filho (a) com
Epidermdlise Bolhosa? Para a interpretacdo dos dados coletados utilizou-se a Analise do
Discurso (AD). A amostra se deu por conveniéncia, sendo que, cinco mées compuseram a
populacao estudada nesta pesquisa. As entrevistas se deram de forma remota, devido a situacdo
de pandemia. Trés temas constituiram a tonica dos discursos, analisados neste trabalho: O que
significa cuidar; Como enfrentar o quotidiano; Formas de expressar a maternidade. Esses
temas foram apresentados em categorias. As mées se mostravam ora resignadas, ora revoltadas,
mas sempre dispostas a cuidar do filho com EB da melhor maneira possivel, expressando o
verdadeiro sentido da maternidade e da maternagem. A espiritualidade se mostrou presente em
guase todas as entrevistas, emergindo como palavra-chave em quatro das categorias levantadas.
A Andlise do Discurso, percebeu-se a polifonia, a determinacio das condicdes de produgio do
discurso, a contradicdo, a negacdo, a dispersdo do sujeito e as ambiguidades da linguagem.
Sugerem-se novas pesquisas primarias qualitativas, direcionadas para a atencdo do

estomaterapeuta a pessoas com EB.

Palavras-chave: Compreensao; Enfermagem holistica; Epidermolise Bolhosa Distrofica;

Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

The bullous epidermolysis (BE) involves the family in full time and in understanding the
challenges that present themselves in the course of this person's life. However, there isa gap in
the literature about the feelings of fathers or mothers of people with EB, both in relation to the
daily care of children, who usually have complex injuries and demand a lot of time and agility
in performing dressings and baths - almost always painful and lingering - as in relation to
perceptions and feelings. Thus, this work aimed to understand the feelings of mother’s people
with EB. It was decided to adopt the exploratory qualitative research method, considered the
most appropriate for this type of analysis. The open interview was used as a data collection
technique, consisting of a single question: Could you tell me about your daily life, taking care
of your child with bullous epidermolysis? To interpret the data collected, Discourse Analysis
(DA) was used. The sample was used for convenience, with five mothers comprising the
population studied in this research. The interviews took place remotely, due to the pandemic
situation. Three themes constituted the keynote of the speeches analyzed in this work: What
does it mean to take care of; How to face the everyday; Ways to express motherhood. These
themes were presented into categories. The mothers were sometimes resigned, sometimes
angry, but always willing to take care of the child with BE in the best way possible, expressing
the true meaning of motherhood. The religiosity was present in almost all interviews, emerging
as key words in four of the categories raised. In the discourse analysis, polyphony, the
determination of the conditions of discourse production, the contradiction, the negation, the
dispersion of the subject and the ambiguities of the language were noticed. New qualitative
primary researches are suggested, aimed at the attention of the stomatherapist to people with
BE.

Key-words: Epidermolysis bullosa dystrophica; Qualitative research; Comprehension; Holistic

nursing.



LISTA DE ABREVIATURAS

TCC — Trabalho de Conclusao de Curso

EB — Epidermolise Bolhosa

EBD — Epidermolise Bolhosa Distrofica

EBS — Epidermolise Bolhosa Simples

EBJ — Epidermolise Bolhosa Juncional

ONGs — Organizacdes Nao Governamentais

DEBRA - Associacgédo de Apoio a Pacientes com Epidermolise Bolhosa
ME — Microscopia Eletronica

TCLE — Termo Consentimento Livre Esclarecido

AD — Analise do Discurso

UFMG — Universidade Federal de Minas Gerais



SUMARIO

L INTRODUGAO ..ottt s sttt 11
1.1 Problema d PESOUISA ....c..eeveeieiieeieeie st e st tee et ste et e st sae e esra e te s e s neenneennenreenes 12
2 IUSTIRICATIV A ettt ettt bt ab e be e ean e e nbeesnneeteas 14
O N I Y 1 T PP ROPR 15

4 REVISAO DE LITERATURA. ....ooviiieteeteteeteee e es s eses st nanens 16
5 IMETODO ...ceveeeaeeseeeeseeese st 20
5.1 TIPO A& ESTUAO. ....cueeiieie ettt sttt e be e be et esreesteenaesneeana s 20

5.2 POPUIAGAD € AMOSIIA ....ivitiiieiieiieie ettt bttt bbbt eneas 20

5.3 Coleta dOS JAUDS. .....c..oiviiiieiie e 20

5.4 ANALISE UOS GAUDS. .....veueeieitiieiieiiite ettt ettt ettt b e b b ene e 21
5.5 Abordagem sobre Analise d0 DISCUISO. .......ccvcvuiiieiiieiiceecie et 21
5.6 CONSIARIAGHES ELICAS. ......vuveveeeeeseceeieee ettt sttt n et en s 23
5.7 CaracterizaG8o das familiaS..........cooeiiiiiiiiiieis e 23
6 RESULTADOS E DISCUSSAQ ......ovvieiieereisee ettt ses s ses st sas s ssnan s 24
6.1 CaracterizaG8o das familias. ..o e 24
6.2 O discurso das familias de Criangas COM EB .........cccccovciriiinieieise e e 26
6.3 Temas e categorias de Analise dos Discursos (AD) das maes de criangas com................. 26
6.3.1 Primeiro tema: O qUe Significa “Cuidar’™? ..........ccccoeveiviiiiiiiiiiiiiieieiese s 26
6.3.2 Segundo tema: Como enfrentar 0 QUOTIAIAN0 .......cceeiiiiiie i 29
6.3.3 Terceiro tema: Formas de expressar a maternidade Epidermdlise Bolhosa (EB). ........ 29
7 CONSIDERACGOES FINAIS ..ot esaessesnes st ses s sn s 33
REFERENCIAS. ..ottt sttt 34
ANEXO L.t r e ne e 38

ANEXO 2 .. 40



11

1 INTRODUCAO

Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma doenca relativamente rara, possuindo quatro
subtipos mais comuns no Brasil: EB Simples, EB Juncional, EB Distréfica e Sindrome
de Kindler (PITTA, et al 2016).

A EB é uma afeccdo de pele, onde ocorrem varias mutacdes das proteinas
estruturais, caracterizando-se pelo aparecimento de bolhas. Um fator também que
contribui para o aparecimento de bolhas € o calor excessivo, sendo o verdo a estacdo do
ano em que as bolhas mais aparecem, e consequentemente, as lesdes.

Na Epidermolise Bolhosa Distrofica (EBD), ocorre separacdo das camadas que se
localizam abaixo da juncdo da derme com a epiderme, onde existem vasos sanguineos e
nervos. Ja a Sindrome de Kindler ocorre onde o nivel de clivagem varia entre simples,
juncional ou distrofica (PACHECO, OSELAME 2015).

Com o aumento da idade, ocorre evolugéo para bolhas localizadas como forma de
apresentacdo, onde possuira distribuicdo acral e envolvimento oral e dentario minimos ou
ndo e, outra variante é a apresentacdo de bolhas mais extensas, cicatriciais, semelhantes
a papulas no tronco (lesbes albopapul6ides) com envolvimento da mucosa oral e dos
dentes (BEGA Et Al. 2015).

Muitos dos subtipos mais graves de EB estdo associados a complicagoes,
incluindo o0s extracutaneos como: anemia crbnica, osteoporose e problemas
gastrintestinais e cardiacos (BENICIO Et Al.2016):

O termo EB refere-se as genodermatoses mecanobolhosas, ou seja, aos
traumatismos cutaneos de distintas intensidades que podem dar origem as
flictenas, cuja gravidade dependerd da mutacdo envolvida na patogenia.
(BENICIO, CARVALHO, SANTOS, NOLETO, LUZ, 2016.)

Pela caracteristica da pele muito sensivel, as crian¢as que nascem com a
Epidermolise Bolhosa (EB) s@o chamadas de criancas borboletas, pela semelhanca da
sensibilidade das asas da borboleta com a pele também sensivel e fina destas criancas -
além da rara beleza das borboletas e sua forca por passar pelas metamorfoses.

Segundo Barbosa (2005), a Epidermdlise Bolhosa Simples (EBS) é a mais
comum, ocorrendo em cerca de 92% dos casos, sendo doenca hereditaria caracterizada

pelo aparecimento de bolhas na derme apos friccdo mecanica e trauma.
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E de suma importancia o diagndstico precoce desta doenca, pois o quanto antes realizado,
0 prognastico e a sobrevida da crianga serd melhor, uma vez que o manejo se dara da
forma mais adequada. Além disso, € muito importante o acionamento de uma avaliagédo
com o dermatologista, de preferéncia que tenha experiéncia na area, sendo o primeiro
diagnostico clinico. Posteriormente, recomenda-se pesquisa de casos na familia, por ser
doenca hereditaria e a realizacdo de exames laboratoriais, que incluem biopsia, para
delimitar qual a classe da doenca. (PITTA, MAGALHAES, SILVA, 2016).

Ap0s essa abordagem, parte-se para o apoio emocional, na aceita¢do da condicéo
do filho, que demandara muitos cuidados ao longo da vida. Muitas vezes, a primeira
pergunta dos pais € se o filho tem cura, momento muito tenso para a equipe e familia,
pois € uma doenca que ainda nao possui a cura.

O encorajamento destes pais e familiares é de suma importancia para um melhor
convivio e cuidado a crianga com EB. Na maioria das vezes, quem realiza as trocas de
curativos em casa sao as maes, sendo muito importante este envolvimento, além do apoio
psicoldgico e carinho a esta crianca. S8o importantes as orientacdes sobre vacinas, forma
correta de manuseio da crianga, evitando traumas e esclarecendo as dividas que surgirem.

Lembra-se que ha associa¢des de pais e criangas com EB, que apoiam tanto em
relacdo aos curativos como também em relagdo ao apoio juridico e psicoldgico, cuidando
dos cuidadores, mées e pais na maioria das vezes. As familias podem ser muito carentes
e possuir outros filhos, que também demandam cuidados. Neste momento, a ajuda de
parentes proximos € essencial. A crianca que nasce com esse agravo demanda muitos
cuidados especificos, além de ser um tratamento caro e desgastante para os pais, que terdo
o0 dia a dia familiar comprometido.

Os produtos mais indicados para o tratamento das leses sdo importados e por ndo
existir uma politica publica para estes casos de doencas raras, muitas vezes as familias
precisam recorrer a justica, devendo ser orientadas a fazé-lo, no sentido de melhorar a
qualidade de vida e um melhor progndstico. Existem no mercado produtos proprios e
especificos para o seu tratamento e que propiciam um melhor conforto ao longo da vida
da crianca.

Existem também, as associa¢Oes de portadores e familiares de EB, que acolhem e
auxiliam as familias e as criangas, além da existéncia de ONGs (Organizagfes Nao
Governamentais), contribuindo com informacdes no cuidado, nos dados sobre a doenca

e no apoio juridico as familias. E de suma importancia a atuacdo da equipe
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multidisciplinar no atendimento a estas familias, envolvendo médicos, enfermeiros,
psicologos e assistentes sociais, que irdo orientar as familias ou até mesmo entrar em
contato com a associagdo para que os acolham apds alta hospitalar em seu domicilio.

Nota-se que ocorre um desgaste emocional silencioso dos cuidadores destas
criangas, tendo em vista, que eles precisam muitas vezes modificar a rotina de suas vidas
para dedicarem-se totalmente ao cuidado e apoio a crianga, 0 que é um grande desafio.
Na maioria das vezes, as familias ttm pouca estrutura emocional ou até mesmo financeira
para conseguir dar este suporte de forma tranquila e integral. Um olhar mais cuidadoso
dos profissionais enfermeiros, que estdo mais proximos no auxilio do dia a dia destas
familias, fara muita diferenca na qualidade de vida das mesmas. Por isso, 0 adoecimento
do cuidador, seja emocional ou fisico, implicard diretamente no tratamento e evolucao
das complicacgdes destas criancas.

A saude mental destes pais deve ser diferenciada, logo as criangas ao longo da
vida se deparardo com situacdes de preconceito, além do sofrimento e restricdes na vida.
Os pais constituem o apoio que a crianga com EB necessita.

A Estomaterapia € uma especializacdo da enfermagem que aborda incontinéncias,
estomas e feridas. Ressalta-se que, o atendimento holistico a criangca com EB envolve a
familia em tempo integral e a compreensdo dos desafios que se apresentam no decorrer
da vida desta crianca. O estomaterapeuta deve lancar um olhar abrangente a essas
familias, buscando compreender as fragilidades e dificuldades emocionais de se cuidar
de um filho com EB.

As atividades profissionais da especializanda em Estomaterapia, autora deste
trabalho, sempre foram permeadas por duvidas a respeito da compreensdo dos
sentimentos dos cuidadores de pessoas com EB, especialmente as maes. Geralmente sdo

as maes que prestam os cuidados diarios, sendo que estas merecem um olhar diferenciado.

Problema de pesquisa

Existe uma lacuna na literatura sobre os sentimentos de mées de pessoas com EB,
tanto em relagdo ao cuidado diério dessas pessoas, que normalmente possuem lesdes
complexas e demandam muita doacdo de tempo, agilidade na realizacdo de curativos e
banhos - quase sempre doloridos e demorados - como em relacdo as percepcdes e

sentimentos.
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2 JUSTIFICATIVA

Lembra-se que essas maes cuidadoras sdo pessoas que “se doam por completo”
na busca de um cuidado de qualidade nos ambitos fisicos e emocionais. O cuidado
holistico abrange muito mais do que procedimentos e informag6es. O cuidado holistico
envolve a compreensdo de sentimentos e significados. Este trabalho contribuird com
reflexdes acerca do cuidado holistico a pessoas com EB e seus cuidadores, geralmente

mées, que carecem de um olhar profissional diferenciado.



3 OBJETIVOS

Compreender os sentimentos de maes de pessoas com Epidermdlise Bolhosa - EB.

15
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4 REVISAO DE LITERATURA

De acordo com Boeira (2012), Epidermélise Bolhosa (EB) é considerada uma
doenca autoimune e congénita, que se caracteriza por uma fragilidade na pele e mucosas,
onde se formam bolhas e cicatrizes na epiderme, devido a alteracfes da queratina e do
colageno, em regides de traumatismos minimos, compressdo ou até mesmo mudanca
brusca de temperatura. A EB ocorre devido a mutagdo de genes que codificam qualquer
um dos componentes estruturais da pele (PACHECO, OSELAME, 2015).

Estima-se uma prevaléncia de EB de 50 casos para um milhdo de nascidos vivos
(JURADO, BERNARDES, MAIA, BARBOSA, 2018). Conforme Cunha et al 2020,
estima-se que sua incidéncia seja de 19 para cada milhdo de nascimentos, ndo sendo
afetada pela raca, e atingindo igualmente ambos 0s sexos.

Segundo Mariatha, Tosetto, Santinb, Faccinid, Kiszewsk (2020), no Brasil ndo ha
estudos epidemiologicos sobre a EB; entretanto, a Debra-Brasil (Associagdo de Apoio a
Pacientes com EB do Brasil) apresenta registro de mais de 900 pacientes no pais.

A EB ¢é uma dermatose hereditaria e ndo contagiosa, detectada, principalmente,
na infancia, e engloba quatro tipos diferentes, dependendo do local da mutacdo (LIMA,
VASCONCELOS, 2019). Dos seus quatro tipos: Simples (EBS), Juncional (EBJ),
Distrofica (EBD) e Sindrome de Kindler, todos tém como fator caracteristico a presenca
de bolhas ou erosdes na pele e mucosas, que ocasionam dor fisica e sofrimento emocional,
causando grande impacto na vida do doente e sua familia (PITA, MAGALHAES, SILVA,
2016).

A classificacdo da EB se da de acordo com sua modalidade de heranca genética,
mais a distribuicdo anatémica das lesbes, mais a associacdo da morbidez associada as
lesbes. A Epidermdlise Bolhosa Simples (EBS) é a mais comum, ocorrendo em cerca de
92% dos casos, sendo doenca hereditéaria caracterizada pelo aparecimento de bolhas na
derme apos friccdo mecanica e trauma (BARBOSA, 2005).

A separacao dos tecidos ocorre na epiderme (EBS), na lamina lucida (EBJ) ou na
lamina densa (DEB). A Sindrome de Kindler, um tipo misto, exibe multiplos planos de
clivagem (JURADO, BERNARDES, MAIA, BARBOSA, 2018).

A fragilidade se estende nas areas da pele sujeitas aos traumas, como por exemplo,
a superficie extensora dos cotovelos, joelhos, tornozelos, maos e nadegas (BEGA,
PERUSO, LOPES, DECESARO, 2015).
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O inicio da EB ocorre geralmente no nascimento ou durante a infancia, com bolhas
generalizadas. Com o aumento da idade, ocorre evolucdo para bolhas localizadas como
forma de apresentacdo, onde possuira distribuicdo acral e envolvimento oral e dentario
(minimos ou ndo) e, outra variante € a apresentacdo de bolhas mais extensas, cicatriciais,
semelhantes a papulas no tronco (lesdes albopapul6ides) com envolvimento da mucosa
oral e dos dentes. Além disso, pode ocorrer distrofia ou auséncia das unhas (MARCATO,
2011).

Doencas que afetam o tegumento, em razdo dos estigmas pela aparéncia das
lesOes, especialmente em criangas, constituem fonte de impacto negativo no estado
emocional, nas relagdes sociais e atividades cotidianas. Um dos indices de qualidade de
vida mais utilizados e recomendados na rotina dermatoldgica é o Dermatology Life
Quality Index — DLQI (MARTINS, TORRES, OLIVEIRA, 2008).

O DLQI é o primeiro questionario de avaliacdo da qualidade de vida relacionada
a saude especifico a dermatologia, tendo sido desenvolvido por Finlay e Khan em 1994.
Traduzido e validado para a Lingua Portuguesa, vem sendo aplicado em varias
dermatoses (MARTINS, TORRES, OLIVEIRA, 2008).

Por ser uma doenca rara e por ter sua gravidade de diferentes formas, a EB pode
ser confundida com outras doencas bolhosas, como pénfigo bolhoso, impetigo ou
sindrome de Stevens-Johnson. Ao avaliar o historico do paciente é importante conhecer
a historia familiar e a consanguinidade dos pais deve ser levada em consideracdo
(MARTIN; TORRELO, 2010).

Seu diagnoéstico se da através de achados clinicos e laboratoriais, onde a
Microscopia Eletrénica (ME) ainda é padrdo-ouro em seu diagnostico. Colher a historia
familiar e a consanguinidade entre os pais é considerado de grande beneficio na
elaboracdo do diagnédstico (BEGA, PERUSO, LOPES, DECESANO, 2015). Confirma-
se a EB pelo estudo histopatolégico em que o plano de clivagem indica o subtipo
envolvido. Assim, seu diagnostico requer testes laboratoriais como o mapeamento do
antigeno imunoflorescéncia com anticorpos monoclonais especificos (ANGELO et al,
2012).

A principal caracteristica da EB é o surgimento de feridas cronicas na pele que
geralmente sdo pequenas, numerosas, dolorosas, desconfortaveis e com grande
quantidade de exsudato. Tais sintomas foram citados como infortinios no cotidiano dos

pacientes que vivenciam a dolorosa condicdo. Dessa forma, o cuidado das feridas é a base
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do tratamento para pacientes com EB. No entanto, atualmente, ndo ha diretrizes
especificas que contribuam para o cuidado dos profissionais com esses pacientes
(BENICIO et al, 2016).

Os pais de criangas com EB podem ser afetados negativamente em suas vidas
pessoais e de relacionamento como um casal. Devido aos cuidados prolongados, eles
acabam sendo consumidos fisica e mentalmente, diminuindo seus interesses, tempo e
oportunidade para interagir em atividades que nao estejam relacionadas aos cuidados
diarios de feridas dos filhos (BENICIO et al, 2016).

O diagndstico clinico é fundamental, para a correta identificacdo, classificacdo e
planejamento do cuidado. A pessoa com EB deve ser avaliada por equipe multidisciplinar,
composta por: médico; enfermeiro; fisioterapeuta; terapeuta ocupacional; nutricionista e
dentista. Algumas condigdes extra cutaneas podem levar a necessidade de equipe
profissional especializada em: cardiologia; ortopedia; reumatologia; gastroenterologia;
dermatologia e nefrologia, dentre outras (MINISTERIO DA SAUDE, 2019). Acrescenta-
se nessa lista, a necessidade de enfermeiro estomaterapeuta.

Sendo atualmente uma doenca sem cura, os cuidados de suporte no tratamento das
feridas e reconhecimento precoce de complicagfes séo essenciais no tratamento da pessoa
com EB. Os principais tipos de complicagdes sdo a infecgdo bacteriana, seguida de sepses,
a cicatrizacdo deformante e o aparecimento de neoplasias cutaneas agressivas
(RODRIGUES et al, 2019).

O estigma social e as alteracGes multiplas na pele, bem como a baixa expectativa
de vida configuram-se como fatores limitantes da EB, necessitando de acdes de
assisténcia e preventivas mais efetivas para minimizar os efeitos dessa afeccdo (LIMA,
VASCONCELOS, 2019).

Enfatiza-se que a familia da pessoa com EB tem total influéncia na qualidade de
vida do paciente, pois além de cuidados, também confere sentimentos como carinho e
afeto (PACHECO, OSELAME, 2015).

Faz-se importante ressaltar que a espiritualidade beneficia a salde integral da
pessoa e de seus familiares, diante da adversidade propria desse contexto. Neste sentido,
a enfermagem deveria tomar como hébito a proviséo de cuidado espiritual & pessoa e aos
familiares, como também deveria receber formacdo académica adequada para tal
(ROCHA, 2017).
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Em relacdo ao tratamento das feridas, ndo hd consenso quanto a coberturas
especificas, embora pesquisas (SOUZA, XAVIER, 2020) indiqguem que curativos a base
de silicone tem proporcionado conforto e diminuicdo de traumas, sendo estes mais
utilizados. Outra questdo pertinente é que ndo existem protocolos nem definicbes
especificas no que se refere aos cuidados de pessoas com EB. Os profissionais também
necessitam ter um olhar diferenciado para cada individuo, dessa forma o0s mesmos
apresentam caracteristicas e especificidades diferentes diante da perspectiva da doenca
(SOUZA, XAVIER, 2020).

A enfermagem necessita aprimorar suas praticas para assistir ao paciente com EB.
Para isso, é necessario que se encoraje cada vez mais o desenvolvimento de futuras
pesquisas que avaliem quais sdo os melhores curativos e/ou coberturas que auxiliem este
paciente (RODRIGUES et al, 2019).
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5 METODO
Tipo de estudo

Na maioria das vezes, o pesquisador inicia sua atividade em pesquisa qualitativa
lidando com as possibilidades de constru¢cdo do conhecimento por meio da polissemia
compreendida em constructos como paradigmas, teorias, métodos, enfoques,
procedimentos, entre outros (SILVA, CASTRO-SILVA, MOURA, 2018). Este estudo
caracteriza-se como uma pesquisa qualitativa de carater exploratorio, por meio de uma
pesquisa de campo.

Tomando-se como ponto de partida o objetivo desta pesquisa, se decidiu adotar o
método qualitativo de pesquisa, de carater exploratorio, considerado o mais apropriado
para este tipo de analise. No que diz respeito aos meios de investigacdo, optou-se pela
pesquisa de campo, que conforme Vergara (2009), é investigacdo empirica realizada no
local onde ocorre ou ocorreu um fendmeno, ou que dispde de elementos para explica-lo.
Pode incluir entrevista, aplicacdo de questionarios, testes e observacdo participante ou

nao.

Populagdo e amostra

A populacdo foi constituida por mées de criangas ou de jovens com Epidermdlise
Bolhosa e que residiam em Minas Gerais. A relacdo com essa populacdo foi facilitada
pelo fato de que a pos-graduanda possuia os contatos de familiares de criancas ou jovens
com Epidermélise Bolhosa em Minas Gerais, uma vez que até o ultimo ano, realizava
atendimento domiciliar de enfermagem a essas pessoas. Esse atendimento abrangia
orientacdes e cuidados domiciliares com as lesdes.

Sdo nove as familias que recebiam esse atendimento da pds-graduanda. Assim, a
amostra foi constituida por maes que aceitassem participar da pesquisa e, desta forma, a
delimitacdo da amostra se daria por conveniéncia. A amostra foi constituida por cinco

maes de pessoas com Epidermolise Bolhosa.

Coleta dos dados
A coleta de dados se deu por meio de entrevista aberta, constituida por uma Unica
pergunta: A senhora poderia me falar de seu dia a dia, cuidando de seu (sua) filho (a)

com Epidermdlise Bolhosa?
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As entrevistas se deram de forma online, apds concordancia e assinatura do TCLE

(anexo) pelas entrevistadas. As entrevistas foram gravadas e transcritas.

Anélise dos dados

Para a andalise das entrevistas, utilizou-se a Andlise do Discurso (AD). Na
utilizacdo da AD como método de analise, procura-se ir além do que se diz e do que fica
na superficie das evidéncias. A AD é uma vertente da linguistica que se ocupa em estudar
o discurso, e como tal, evidencia a relagdo entre lingua, discurso e ideologia (SILVA,
ARAUJO, 2017). Tem como foco compreender e refletir sobre os discursos que 0s
sujeitos fazem para além daquilo que é 6bvio no mesmo (BASTOS, OLIVEIRA,
SOUZA, SANTOS, LAGO, 2019).

Abordagem sobre Analise do Discurso

Inicialmente, consideram-se importantes algumas reflexdes sobre Anélise do
Discurso (AD): a linguagem compde um conjunto de signos (sinais) que extrapola o
universo da comunicacdo. Todo signo € ideoldgico. A ideologia é um reflexo das
estruturas sociais. Assim, toda modificacdo da ideologia encadeia uma modificacdo da
linguagem (BAKHTIN, 1999).

O termo ideologia tem varias definigdes. Neste trabalho, foi considerado “uma
visdo, uma concepgdo de mundo de uma determinada comunidade social, numa
determinada circunstancia histérica” (BRANDAO, 2004). A comunidade social eram as
familias de pessoas com EB e seus universos. A linguagem é uma das instancias mais
significativas em que a ideologia se manifesta (BAKHTIN, 1999).

Ressalta-se a importancia da Analise do Discurso para o desenvolvimento das
pesquisas em saude, por permitir a interpretacdo da realidade a partir do texto, ou dos
textos, evidenciando os sujeitos da producdo e interpretacdo deles, assim como o contexto
de sua producdo (MACEDO, LAROCCA, CHAVES, MASSA, 2008).

Nas entrevistas analisadas, os locutores eram maes de criangas ou de jovens com
EB. O interlocutor (para quem se fala) era uma enfermeira, pds-graduanda em
Estomaterapia, coletando dados de uma pesquisa. Os elementos concretos presentes no
processo narrativo chamam-se “figuras” e 0s elementos abstratos denominam-se “temas”

(FIORIN; SAVIOLI, 2003). Sendo assim, nas entrevistas, o tema em questdo era a
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vivéncia de mées de pessoas portadoras de EB. As figuras eram palavras-chaves que
proporcionavam a construcdo de categorias.

Quanto ao sujeito, este passa a ocupar posicao privilegiada e a linguagem passa a
ser considerada lugar de constituicdo da subjetividade (BRANDAO, 2004). A partir de
cada ato de enunciacéo, realizam-se a intersubjetividade humana, as relagGes entre os
sujeitos e o processo de interacdo verbal passa a constituir uma realidade fundamental da
lingua. O uso das palavras conduz a uma imagem mental de um acontecimento, uma parte
de um cenério, uma cena, uma experiéncia, uma emoc¢do ou uma sensacao (STRAUSS;
CORBIN, 1998).

Considera-se a Analise do Discurso como possibilidade de captar o sentido nédo
explicito na fala e escrita, portanto como uma das formas de aproximacgdo do processo
salde-doenca (MACEDO, LAROCCA, CHAVES, MASSA, 2008).

A fala de cada um carrega a histéria do individuo. Cada discurso configura para
si mesmo um espaco préprio no interior de um interdiscurso, refletindo a especificidade
de determinada categoria ou grupo social. Abaixo, estdo pontuadas as etapas propostas
por Fiorin e Savioli (2003) para a analise de entrevistas, as quais se seguiram para a
elaboragéo desta monografia:

» Leitura repetida das entrevistas.

« Anélise das diversas possibilidades de leitura do texto. Neste ponto, faz-se
importante relembrar que a AD pode permitir varios olhares em vérias dire¢cGes. No

entanto, isso ndo invalida nem um deles.

« Andlise da estrutura do texto conforme as estruturas discursivas (superficial),

narrativa (intermediario) e profunda, procurando deduzir figuras e temas.

« Reconhecimento dos valores, ideias, crencas e concepcGes dos sujeitos

envolvidos.

« Reconhecimento das argumentacdes presentes nos discursos. A argumentacéo
pode ser entendida como qualquer tipo de comportamento adaptado pelo sujeito para se

comunicar com o leitor.

« Imersdo das categorias empiricas a partir dos temas deduzidos.
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Considerac0es éticas

Apbs aprovacdo da Camara Departamental do ENB, o projeto foi submetido ao
Comité de Etica em pesquisa da UFMG, conforme Resolugdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude. O projeto foi aprovado sob nimero 39665820.5.0000.5149, em 02 de
fevereiro de 2021. As mées que concordaram em participar receberam o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foram orientadas sobre todas as etapas da
pesquisa, 0s possiveis riscos, o direito de retirar-se a qualquer momento da pesquisa sem

necessidade de justificar-se, dentre outros temas especificados no TCLE.

Caracterizacdo das familias
Antes da entrevista aberta, foi solicitado que os pais respondessem questfes
sociodemograficas (questionario anexo) para caracterizacdo da familia. A pesquisa nao

trouxe nenhum 6nus ou bdnus, sendo de carater totalmente voluntario.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Caracterizacao das familias

Para se caracterizar as familias, elaborou-se um quadro, no sentido de se fornecer

dados objetivos sobre a condicdo social das pessoas com Epidermolise Bolhosa. Este

quadro encontra-se a seguir:



Quadro 1: Caracterizagdo das familias de pessoas com EB
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Nome

o Nome A mée Possui o O (a) filho (a) Utiliza Quem hoje
ficticio e L Idade do Possui ajuda ) ) .
) ficticio ] trabalha | plano de Tipo de EB frequenta curativos realiza os
idade da ) filho ) de ONG? o
. do filho fora? salde? escola? especiais? | cuidados diretos?
mée
Acucena, Epidermolise Bolhosa | N&o. Possui )
Antbnio | 20anos | Néo Nao Sim o ] ] o Sim. Mée
38 anos Distrofica dominante | ensino médio.
Rosa, 47 Epidermolise Bolhosa | )
Ricardo | 20 anos | Sim Né&o Sim L ) Nao. Sim Mae e pai
anos Distrofica dominante
Horténcia _ _ _ Epidermdlise Bolhosa | Sim. Frequenta | y
Hérica 23anos | Néo Sim Sim o . Sim Mée
49 anos Distrofica recessiva faculdade.
. - Uma enfermeira do
Margarida Epidermolise Bolhosa
Milton 05 anos | Néo Sim Né&o o ) Né&o. Sim Plano de satde e a
46 anos Distrofica recessiva 3
mae
Violeta, 44 Epidermdlise Bolhosa
Vitor 11 anos | Ndo Néo Sim Sim Sim Mée e pai

anos

Distrofica recessiva
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6.2 O discurso das familias de criancas com EB

Como ja explicado anteriormente, 0s cenarios das entrevistas foram virtuais, onde o 0S
locutores eram as mées de criancas ou de jovens com EB. O interlocutor era uma
enfermeira, pos-graduanda em Estomaterapia, coletando dados de uma pesquisa.

Na AD, o sujeito exterioriza na fala diferentes vozes sociais. Essa “polifonia”
constitui posi¢Oes diversas, assumidas pelo sujeito no interior do discurso (FARIA, 2015).

A seguir, mostram-se algumas falas que ilustram esse fenémeno, neste estudo:

“..ter um filho com EB é..., como é que eu vou te expressar... as vezes ¢ desesperador,
sabe? Ce V€ tanta luta e sofrimento e cé ndo ... ce ndo puder fazer nada, ndo tem assim
um tempo, um..., é tipo assim, um alivio, sdo... € dia apds dia é dor, dor, e mais dor. Sabe?
Entdo assim, se ndo for com muita fé, a gente ndo vence ndo. ” (Agucena, mae de
Antobnio).

A entrevistada faz mencéo ao desespero causado pelo sofrimento do filho, mas ao
mesmo tempo refere que tem muita fé, caso contrério ndo venceria a luta diaria,
caracterizando a polifonia na AD. Na AD, observa-se no discurso a determinagdo das
condigdes de producdo deste, ou seja, quem fala, de onde fala e para quem fala. Ao ser
esclarecida sobre a entrevista, a entrevistada leva em conta a importancia do trabalho,
mas utiliza um termo figurado:

“Oi, Débora, tudo bem? Estamos bem gragas a Deus! Imagina, moga, o que eu puder

ajudar, pra mim, vai ser um prazer. Pode mandar bala ai! ” (Acucena, mée de Antonio).

Para a entrevistada Acucena, a entrevista funciona como uma “bala” descarregada

pelo interlocutor, talvez por lhe causar sofrimento ao tocar em assunto t&o delicado.

6.3 Temas e categorias de Analise dos Discursos (AD) das maes de criancas com
Epidermdlise Bolhosa (EB)

6.3.1 Primeiro tema: O que significa “cuidar”?
Nesse tema, foram construidas trés categorias:

a) Proporcionar conforto ao filho;
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“Antes disso, também, é complicado, porque como a gente mora muito no interior, tudo
é muito dificil, estrada de chdo, machuca pra sair, mesmo de carro e tudo, mas machuca,
entéo ele tando dentro de casa, dentro do quarto dele, fresquinho, no ar condicionado,

pra ele é melhor. ” (Agucena, méae de Antdnio).

“F de cuidar da melhor maneira pra que ela tivesse né, uma qualidade de vida e também
que ela conseguisse vencer né, a doencga. Vencer o problema dia apés dia. Mas também
é um aprendizado, porque, cada... cada vitoria que a gente consegue, € uma alegria muito

grande. (Horténcia, mée de Hérica).

Em reviséo de literatura, Bustamante, Mccallun (2014) defendem a necessidade
de pensar duas grandes maneiras de compreender o cuidado na area da saude: de um lado,
0 cuidado constitui um horizonte normativo que orienta as praticas de saude; de outro, tal
como é mostrado com dados etnogréficos, cuidado envolve a construgdo cotidiana de
projetos de pessoa. O primeiro € um conceito inspirador para a construcdo de boas préaticas
de satde. Segundo as autoras, 0 conceito aqui proposto nos aproxima do cotidiano, de
praticas de cuidado construidas por pessoas nos mais diversos contextos. Na perspectiva
das entrevistadas Acucena e Horténsia, cuidar passa por fornecer qualidade de vida,

dentro do possivel.

b) Buscar forca;

“Mas Deus d& forga pra gente, né? Deus deu e a gente tem que ter aquela luta, porque...
a gente tem que sentir aquilo, né? E tem que ajudar coitado, porgue, a gente sente, né,
que... é triste a gente ver o filho da gente sofrer, mas como a gente ndo pode dar jeito,

né? ” (Rosa, mée de Ricardo).

A entrevistada Rosa afirma que Deus da forca, constituindo uma mencdo a
espiritualidade. Verbaliza depois de cada fala um pedido de confirmagdo, “ né? . Nota-
se, novamente, a énfase no discurso da condi¢cdo onde esta se acontecendo a entrevista,
ou seja, uma mae verbalizando um sentimento para uma enfermeira que faz pos-
graduacdo. O pedido de confirmacédo caracteriza essa necessidade. A entrevistada ainda
descreve que “tem que sentir aquilo”, “tem que ajudar o coitado”, como se isso fizesse
parte de uma redencdo. O discurso deve ser analisado considerando seu lugar nas relagdes
sociais de producdo das condi¢es materiais de existéncia, o contexto histérico-social

(formacdo social) em que se expressa, as condi¢fes (politicas, culturais, ideoldgicas e
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simbolicas) em que se manifesta e suas praticas de producdo; a visdo de mundo
necessariamente vinculada a dos sujeitos da fala e a sociedade especifica em que vivem
(FARIA, 2015).

“Entdo assim, a gente tinha essa preocupag¢do, mas gragas a Deus, a Hérica vence, ela
vence a cada dia né essas limitages, ela encontrou muito apoio tanto na familia, que
gracas a Deus a minha familia abragou essa causa, junto comigo e sempre me apoiou,

sempre me ajudou muito. ” (Horténcia, mae de Hérica).

A entrevistada Horténcia também faz mencdo a espiritualidade. Segundo Fernandez,
Silva, Sacardo (2018), talvez, para abordar a questéo das relagdes entre religido e aten¢do
basica de salde, seja necessario algo mais profundo e complexo: adequar mesmo a nossa

cultura, pessoal, humana, para ter um olhar diferente para esse aspecto.

c) Confrontar a realidade.

“As vezes a esperanca, ndo tem esperanca, a fé falha, o dnimo acaba, é sé pela graca e
misericordia. Tem dias que vocé ta bem, assim, eu sou muito otimista, sabe? Eu t0
sempre... é... buscando é... como é que eu vou dizer, é buscando for¢as em Deus e e
tentando ndo pensar no amanhd porque o amanhd Deus provera, né? Porque o
progndstico nédo € legal, entdo néo fico pensando no amanhd, é hoje, e amanha pertence

a Deus, ne? Mas é bem complicado, é bem desafiador, viu? ” (Agucena, mae de Antdnio).

A contradicdo, marcada pelo uso da negacdo sob todas as formas sintaticas,
caracteriza a abertura e o desenvolvimento de uma situacdo de argumentacdo dialdgica
(CHARAUDEAU; MAINGUENEAU, 2004). A entrevistada dialoga consigo mesma. Ao
confrontar a realidade e se referindo ao prognostico da doenca, a entrevistada se contradiz,
pois, a0 mesmo tempo em que fala da falta de animo, afirma que tenta ndo pensar no
amanhd. A linguagem é lugar de conflito, de confronto ideologico, ndo podendo ser
estudada fora da sociedade, uma vez que 0s processos que a constituem sdo historico-
sociais (MENDES, SOUZA, SILVA, 2020). O sujeito na AD é caracterizado pela
dispersdo, constituindo uma polifonia.

A entrevistada Horténcia, abaixo, também sugere um confronto da realidade da

filha em casa com o preconceito de se ter uma doenga como a EB.
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“... porque quem ndo conhece problema, quem ndo tem né o conhecimento, acaba que
olha pra pessoa com... as vez com o olhar meio torto, as vez com um pouco de receio, né
as vez até por medo, né, de ser uma... uma doenca contagiosa.” (Horténcia, mae de

Hérica).

Para maior compreensao, torna-se necessaria uma reflexdo sobre discurso e sujeito. No
discurso, as relagdes sociais encontram-se simbolicamente representadas. Tais simbolos
mostram o lugar que o destinador e o destinatario atribuem a si e ao outro. A doenca é
visivelmente marcada pelo preconceito em um espaco social, representado pela sociedade

em si.

6.3.2 Segundo tema: Como enfrentar o quotidiano
Nesse tema, foram construidas duas categorias:
a) Buscando uma saida;

“..entdo ela teve né, um apoio na escola muito grande, tanto na parte dos profissionais,
os professores, a direcdo da escola, quanto os co... amigos que ela fez 14 na escola. E,
prova disso, e que gracas a Deus ela conseguiu chegar ao ensino superior e esse ano ela

terminané aa a faculdade. ” (Horténcia, mée de Hérica).

A entrevistada cita, por entrelinhas, uma condicao de resiliéncia. A resiliéncia tornou-se
um tema de pesquisa por estar associada a satde mental e aos mecanismos de adaptagao
ao meio ambiente por parte do individuo (ORTUNIO, GUEVARA, 2016).

“..mas € gratificante a gente saber que apesar né, de, apesar dela ter esse problema, ela
consegue ser uma pessoa que encara a vida de uma forma otimista. Entendeu? Ela ela
ela ndo deixa océ bater, ela corre atras das coisas que ela quer, entdo assim, né, é isso
ai. As vezes é dificil, é desgastante, mas ao mesmo tempo a gente fica feliz com cada

vitoria que ela tem. ” (Horténcia, mée de Hérica).

Novamente, acima, se percebe a polifonia do discurso. Horténcia fala do desgaste, mas

ndo deixa de mencionar cada vitdria que a filha conquista.
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b) Se resignando.

“Entdo assim, é desgastante, mas a0 mesmo tempo, quando a gente consegue, por
exemplo, cada cada procedimento que ela faz e que ela consegue sair bem, ela consegue
superar, é é € motivo assim de muita alegria. Entdo assim... ndo €, eu ndo vou te dizer

que é uma tarefa facil, porque ndo é! ” (Rosa, mée de Ricardo).

Observa-se que ao se resignar, a entrevistada utiliza o impessoal “é desgastante, mas ao
mesmo tempo, quando a gente consegue”, caracterizando uma dispersdo do sujeito,
presente na AD. Como exemplo de dispersdo do sujeito, observa-se que a mesma
entrevistada assume diferentes posi¢des no decorrer de seu discurso, pois, ao referir-se ao
seu grupo social (as maes), utiliza a expressao “a gente”. Somente no final da frase ela
usa “eu ndo vou te dizer”.

A entrevistada abaixo também deixa claro em seu discurso que se resignou,

afirmando que sua vida é em fungéo do filho:

“Assim, &, o dia a dia e aquilo... eu vivo pra ele, entendeu? Pra cuidar dele. Ent&o, se
hoje ele t&4 bem, assim na medida do possivel. Ok. Se ndo t4 bem, nada ta bem. Né? Entao
assim, a vida... minha vida é em fungéo dele, é pra cuidar dele, o tempo todo. ” (Violeta,

mée de Vitor).

Novamente, observa-se um pedido de confirmagdo: “N¢é?” O pedido de confirmagdo

caracteriza a interferéncia no discurso das condi¢fes de entrevistado e de entrevistador.

6.3.3 Terceiro tema: Formas de expressar a maternidade
Nesse tema, foram construidas duas categorias:
a) Aceitando a condicéo do filho

“Entdo, hoje pra mim ter um filho com Epidermolise Bolhosa, é tranquilo, as vezes
sofrido, pra... por ver o sofrimento dele, mas tranquilo. No comeco foi bem dificil, mas

hoje tranquilo, eu me sinto... honrada por cuidar de uma crianca especial, uma crianga
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com Epidermolise Bolhosa, porque, se eu tenho um filho especial hoje, é porque Deus me
confiou essa responsabilidade e me fez especial. Ele me ensina a cada dia.” (Violeta,

mae de Vitor).

A linguagem esta sujeita a ambiguidades, uma serie de sentidos dentro da matriz dos
dizeres. Sendo assim, o acontecimento ¢ “opaco” na medida em que ha um emaranhado
de vozes que se cruzam refletindo formacgdes ideoldgicas plurais (MELO-LIMA,
ARRAIZA, 2019). A entrevistada fala da dificuldade de se ter um filho com EB, mas
também admite que se sente especial por conseguir cuidar de uma pessoa especial,
manifestando sua aceitacao.

A maternidade e o processo de aceitagdo tambeém estdo presentes no outro discurso,

verbalizado por Margarida, mae de Milton:

“Eu acho que agora é a gente que sente, né, os olhares, alguma coisa assim diferente,
somos nods maes que sofremos. Mas a gente t& procurando se estruturar cada vez melhor,

pra poder dar a ele um futuro pra que ele continue feliz. ” (Margarida, mée de Milton).

b) Se revoltando com a condigdo do filho

“Entdo assim, é dificil, porque nos momentos em que a gente passa por muitas lutas,
tanto na questdo né de, porque a gente ndo tem muito suporte né do governo, entédo assim,
quando a gente precisa de correr atras de material, de de de um apoio mesmo, né, porque
nao € facil. O custo é muito alto pra gente conseguir manter uma qualidade de vida pra

essas pessoas com EB. ” (Horténcia, mae de Hérica).

A negacéo pode também ser objeto de uma analise polifénica (MAINGUENEAU, 1997)
no sentido de que esta entrevistada diz que nao € facil e que ndo tem suporte do governo.

A entrevistada Acucena ndo esconde a revolta ao mencionar a falta de ajuda dos
familiares. Observa-se ainda dispersdo do sujeito, uma vez que ela se diz “mae de uma

Epidermolise Bolhosa”.

“£ uma mae de Epidermélise Bolhosa, é ... na maioria das vezes eu acredito que é a mae

e o filho mesmo. N&o... ndo... ndo tem muita ajuda de fora, ndo! Por mais que tenha
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parentes proximos, e tal, mas o ali, na hora do vamo ver, é os dois mesmo, né? ”

(Acgucena, mée de Antonio).

Nos trés temas que emergiram neste trabalho, mostraram-se nitidos os sentimentos
de amor e de dor, manifestados de varias formas, expressando tanto a maternidade quanto
a maternagem. Enquanto a maternidade é tradicionalmente permeada pela relacdo
consanguinea entre mée e filho, a maternagem é estabelecida no vinculo afetivo do
cuidado e acolhimento ao filho por uma mae (GRADVOHL, OSIS, MAKUCH, 2014).
As cinco mdes sem interagir, compartilharam sentimentos em comum.

Como fator limitante desta pesquisa, considera-se o fato de as entrevistas terem
sido realizadas por meio online. Isso conferiu perda em relacéo a dados importantes, como
gestos, expressoes faciais e outras formas de expresséo que ndo a linguagem verbal. A
comunicacdo ndo esta restrita somente na verbal, mas na nao verbal, ou seja, uma série
de gestos, de expressdes faciais e corporais que completam a conversagéo e a torna mais
eficaz (MANTOVANI, RIBEIRO, 2018).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Trés temas constituiram a tonica dos discursos, analisados neste trabalho: O que
significa cuidar; Como enfrentar o quotidiano; Formas de expressar a maternidade.

As maes se mostravam ora resignadas, ora revoltadas, mas sempre dispostas a
cuidar do filho com EB da melhor maneira possivel, expressando o verdadeiro sentido da
maternidade e da maternagem. Nos moldes tradicionais, tanto a maternidade quanto a
maternagem sao vistas como decorrentes de relacfes bioldgicas e afetivas, estabelecidas
entre 0 bindbmio mae e filho.

A espiritualidade se mostrou presente em quase todas as entrevistas, emergindo
como palavra-chave em quatro categorias.

A analise do discurso, percebeu-se a polifonia, a determinacio das condigdes de
producéo do discurso, a contradi¢do, a negacao, a dispersao do sujeito e as ambiguidades
da linguagem.

Os resultados deste trabalho contribuirdo com reflexdes que facilitardo a
abordagem e a orientacdo dessas pessoas pelos profissionais da satde. Um cuidado
holistico envolve aspectos fisicos e emocionais.

Sugere-se a realizacdo de mais estudos nesta &rea, qualitativos, embasando o
atendimento holistico de pessoas com EB e suas familias. O cuidado deve ser extensivo

a familia, que constitui uma unidade com cada paciente.
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ANEXO 1:

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Decreto 93.933 de 14/01/87, Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude)

Nome da pesquisa: Compreendendo o quotidiano de pais ou mées de criangas com
Epidermolise Bolhosa

Pesquisadora responsavel: Profa. Miguir Terezinha Vieccelli Donoso.

Equipe de Pesquisa: Enfa. Débora Gongalves de Oliveira

Promotor da Pesquisa: Universidade Federal de Minas Gerais, Escola de Enfermagem.
Objetivo: o senhor (a) esta sendo convidado para participar de uma pesquisa que tem
como objetivo compreender o dia a dia de pais e mées de criangcas com Epidermélise
Bolhosa. Para tal, realizarei uma entrevista sobre esse tema. Os resultados contribuiréo
com reflexdes acerca do cuidado com essas criancas, promovendo uma melhoria da
assisténcia.

Risco e Desconforto: A pesquisa podera provocar riscos minimos, e estdo relacionados
ao constrangimento referente ao tema pesquisado. Porém, o senhor (a) podera interromper
a entrevista no momento que o desejar, bem como se retirar da pesquisa se assim o desejar,
em qualquer etapa da pesquisa. O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes
profissionais de sigilo. Os entrevistados serdo identificados por meio de nomes ficticios,
ndo sendo possivel a associacdo nominal. As entrevistas permanecerdo em posse da
pesquisadora por periodo de cinco anos na Escola de Enfermagem da UFMG e, apos,
serdo incinerados. O senhor (a) e seu filho ndo serdo expostos em nenhuma publicacéo
que possa resultar deste estudo, uma vez que serdo identificados com nomes ficticios.
Beneficios: os beneficios estdo relacionados com a melhoria da forma de se prestar
atendimento a criancas com Epidermolise Bolhosa e a seus familiares, uma vez que o
atendimento da pessoa ndo se limita as questBes técnicas, mas envolve também a
compreensdo do dia a dia da pessoa com esse agravo e de seus cuidadores.

Forma de comunicagéo: As entrevistas serdo realizadas online, em funcdo do momento
de pandemia pelo COVID 19. As entrevistas durardo em média 30 minutos, serdo
gravadas e transcritas.

Custo/ reembolso para o participante: o estudo ndo acarretard custos e nao sera
disponivel nenhuma compensacgdo financeira adicional, sua participacdo € voluntaria.
Sera também aplicado questionario prévio sobre aspectos sociais relacionados ao cuidado
desta crianca.

Confidencialidade da pesquisa: sua identidade e a identidade de seu filho serdo
mantidas em segredo em todas as apresentacgdes, publica¢des e qualquer outra forma pela
qual este estudo for divulgado. O senhor (a) serd esclarecido (a) sobre a pesquisa em
qualquer aspecto que desejar. E livre para recusar-se a participar, retirar seu
consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua recusa nao ira
acarretar qualquer penalidade. O senhor (a) ndo tera gastos referentes a sua participacao
na pesquisa, pois a entrevista sera online e o senhor (a) ndo precisara se deslocar de sua
casa. Esta prevista a indenizacao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa, sendo
0s recursos destinados pela pesquisadora. Em caso de duvida, comunicar a pesquisadora
responsavel ou ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais,
situado a Av. Presidente Antonio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG - CEP
31270-901, Unidade Administrativa Il - 2° Andar - Sala: 2005
Telefone: (031) 3409-4592 - E-mail: coep@prpg.ufmg.br
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Pesquisadora responsavel: Profa. Miguir Terezinha Vieccelli Donoso. E-mail:
miguir@enf.ufmg.br Tel.: (31) 9-88779766. Endereco: Escola de Enfermagem da
UFMG. Campus da Saude. Avenida professor Alfredo Balena, 190, Santa Efigénia, Belo
Horizonte -MG.

Equipe de Pesquisa: Enfermeira Débora Gongalves de Oliveira. E-mail:
deborag2@yahoo,com.br

Promotor da Pesquisa: Universidade Federal de Minas Gerais, Escola de Enfermagem.
Agradeco a sua colaboragdo e solicito a declaragdo do seu consentimento livre e
esclarecido neste documento, por meio de sua rubrica em todas as paginas e a assinatura
na Gltima pagina. Uma cdpia deste documento ficara com o (a) senhor (a) e a outra com
a pesquisadora.

Nome e assinatura do participante
Documento de identidade:

Nome e assinatura do pesquisador
Documento de identidade:
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ANEXO 2:
QUESTIONARIO NORTEADOR E ENTREVISTA

Questionario norteador:

1- Nome do entrevistado e idade:
2- ldade e nome da crianca com EB:
3- A mae trabalha fora?

4- Sabe descrever qual o tipo de EB?

5- A crianca frequenta a escola?

6- Usa curativos especiais? Qual a frequéncia de troca dos mesmos?
7- Caso use curativos especiais, COmo consegue 0S mesmos?

8- Quem realiza os cuidados diretos, como troca de curativos e banho?
9- A crianga possui plano de satde?

10- A crianga recebe algum auxilio?
Entrevista aberta:

“A senhora poderia me falar de seu dia a dia, cuidando de seu (sua) filho (a) com

Epidermodlise Bolhosa?”



