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Introducdo: Atualmente a familia é reconhecida como a principal cuidadora nos casos de adoecimento por
condicOes cronicas, como a Epidermdlise Bolhosa (EB), doenca dermatoldgica rara, genética e nao infecciosa. Diante
da complexidade de cuidado requerido na EB, levantamos como objetivo analisar a producdo cientifica sobre o cuidado
familiar prestado as criancas e aos adolescentes com Epidermdlise Bolhosa. Métodos: Esse estudo compreende a
primeira etapa da dissertacdo intitulada ‘A experiéncia do cuidado familiar no adoecimento raro por EB’ defendida em
margco/2019. Trata-se de uma revisao integrativa da literatura realizada em setembro de 2018 nas bases de dados
PubMed, BDENF, CUIDEN, CINAHL, LILACS, SCIELO e Google Académico. Para busca utilizou-se os descritores
Epidermdlise Bolhosa, cuidadores, cuidado da crianca e adolescente, nos idiomas portugués, inglés e espanhol,
cruzados por meio dos operadores booleanos AND e OR. Elencamos como critérios de inclusdo artigos publicados na
integra independente do ano de publicagdo. Foram excluidos estudos do tipo reflexao, revisao, dissertagcao e tese,
além de documentos ministeriais. Foram identificados 1576 estudos, no entanto, aplicando-se os critérios de inclusao
e exclusao, o corpus de analise foi composto por 08 artigos cientificos. A andlise foi realizada por meio de estatistica
descritiva utilizando frequéncia simples e relativa por meio do Excel 2010, além da construcdo de um mapa conceitual
a partir da sintese dos estudos incluidos indicando os conceitos-chave da leitura e as categorias. O nivel de evidéncia
dos estudos foi classificado de acordo com o modelo proposto por Melnyk e Fineout-Overholt. Resultados: Emergiram
trés categorias inter-relacionadas: I. O profissional de salde na atencdo a familia que vivencia a EB; IIl. A familia frente
aos cuidados requeridos pela EB; e lll. A experiéncia e o potencial da familia em cuidar na EB. Conclusao: Os estudos
pouco se aproximaram da experiéncia de cuidado empreendida pelas familias aos entes acometidos pela EB. Sugere-
se o desenvolvimento de novos estudos com a perspectiva de detalhar a realidade vivenciada por estes sujeitos, no
sentido de possibilitar que os profissionais de salde conhecam as dificuldades enfrentadas e possam orientar as
melhores condutas terapéuticas. Além disso, torna-se necessario a discussdo sobre doencas raras nos espacos
académicos e servicos de saude, visto o desconhecimento desses profissionais em relacdo a essas condicdes.



