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RESUMO

Enquadramento: A Fibrose Quistica (FQ) é uma doencga crénica, hereditéria,
multisistémica, que se caracteriza por uma disfuncao das glandulas exdcrinas, multiplas
infecdes e obstrucdo das vias aéreas. Sendo o diagndstico cada vez mais precoce, permite
um acompanhamento mais eficaz, por parte do enfermeiro especialista em enfermagem
de reabilitacdo (EEER), minimizando complicacdes. Neste contexto, os pais e a familia,
passam a ser também prestadores de cuidados, pelo que necessitam de ser acompanhados
e incluidos no processo terapéutico da crianca. Atualmente, devido a pandemia por

COVID-19, os pais e as criancas foram forcados a adaptar as suas rotinas diarias.

Objetivos: Descrever e identificar as experiéncias vividas, e conhecer a importancia do
EEER, atribuida pelos pais da crianca com fibrose quistica, em contexto COVID-19, que

sdo acompanhados nas consultas no CRFQ do HP - CHUC.

Metodologia: Estudo de natureza qualitativa, tipo fenomenoldgico, no qual participaram
sete pessoas, pais de criangas com diagndstico de FQ que sdao acompanhadas no Centro
de Referéncia Fibrose Quistica (CRFQ) do Hospital Pediatrico (HP) de Coimbra. Os
achados foram recolhidos através de entrevistas semiestruturadas, por videochamada.
Subsequente andlise dos achados pelo modelo tedrico de analise fenomenoldgica de

Loureiro (2002), com recurso a aplicacdo informatica NVivo.

Resultados: Emergiram trés temas centrais interligados entre si: O Desconhecido
[Fibrose Quistica: e agora?, Diagndstico de fibrose quistica, Aceitacdo da doenca] com
base na fase inicial, quando os pais sdo informados do diagndstico da crianca;
Re(Comegar) [Consultas de vigilancia, Consciencializacdo do outro, Integracdo dos
irmdos, (Re)adaptacéo profissional, Convivéncia social, Adaptacao escolar, (Con)viver
em pandemia], onde foram agregados os significados referentes as adaptacbes e
reestruturacdes realizadas no dia a dia dos pais, nomeadamente na fase de pandemia;
Capacitacéo dos pais cuidadores [Agudizacdo da doencga, Intervencdo do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo, Cinesioterapia diaria, Medicacéo:

aquisicdo, Gestdo terapéutica: crianca, Parceria entre pais] que abrange as necessidades



de acompanhamento e capacita¢do dos pais no sentido de promover a sua autonomia para
cuidar do seu filho.

Conclusao: O aparecimento de uma doenca cronica num filho, traduz-se por mdaltiplas
alteracdes intrinsecas e extrinsecas na vida dos pais. A necessidade de cuidados especiais,
nomeadamente cinesioterapia diéria, obriga a alteracGes na rotina do dia a dia dos pais, 0
que interfere na dindmica familiar. E neste contexto que o EEER tem um papel
fundamental, ndo s6 na questdo da informacéo e esclarecimento de duvidas, mas também
na capacitacdo dos pais no sentido de os tornar autbnomos para cuidar do seu filho. Para
isso € importante que se conheca as experiéncias vividas por estes pais, pelo que se sugere
mais estudos para melhor perceber este fendmeno, de forma que o EEER possa contribuir

para a qualidade de vida e bem-estar da crianca e familia.

Palavras-chave: Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo, Fibrose
Quistica, Fenomenologia.



ABSTRACT

Framework: Cystic Fibrosis (CF) is a chronic, multisystemic, genetic disorder. It's
characterized by a dysfunction of the exocrine glands, multiple infections and obstruction
of the air-ways. With the diagnosis becoming ever earlier, a more effective plan,
involving a rehabilitation nurse, with less complications, is achievable. In this context,
the parents and family also become care-takers, which means that they themselves need
to be helped and included in the child's therapeutic process. Currently, due to the COVID-
19 pandemic, both parents and childs were forced to adapt their daily routines.

Objectives: To describe and identify the lived experiences, and to know the importance
of the EEER attributed, by the parents of the child with CF, in the context of COVID-19,
who are accompanied in the consultations in the CRFQ of the HP - CHUC.

Methodology: Qualitative phenomenological study, in which seven people participated,
all parents of children with a diagnosis of CF, accompanied by the Centro de Referéncia
Fibrose Quistica (CRFQ) of Hospital Pediatrico (HP) of Coimbra. The findings were
gathered in semi-structured interviews conducted through video calls. Subsequent
analysis of the findings were made using the theoretical model of phenomenological

analysis by Loureiro (2002), with the help of the NVivo software.

Results: Three main interconnected themes emerged: The unknown [CF what now?; CF
diagnosis, Disease acceptance]: based on the initial phase, when parents are informed of
the child's disease. Start (over) [Follow-up consults; Awareness of others; Sibling
integration; Professional (re)adaptation; Social gatherings; School adaptation; Living
with the pandemic]: where findings related to everyday adaptations and restructurings
were aggregated, specially in the pandemic phase. Training of the caregiving parents
[Worsening of the disease; Intervention of the SNRN; Daily kinesiotherapy; Medicine
acquisition; Child's therapeutic management; Partnership between parents]: encompases
the need to follow-up with and to train and empower the parents in their role to take care

of their child in an autonomous way.



Conclusion: The diagnosis of a chronic disease in a child causes several changes in the
parents lives, inside and out. The need for special care-giving, mainly daily
kinesiotherapy, forces changes in the routine of the life of the parents, which in turn
interferes with the family dynamics. It's in this context that the SNRN has a vital role, not
only in providing information and dispelling any doubts, but also in the training and
empowerment of the parents to become autonomous with regards to their child's care,
resulting, not only in an improvement of the child's well-being, but also the family's. For
that, it's important to know the parents' lived experiences, which means more studies are
recommended, to better understand this phenomenon and the role the SNRN can have in
improving the life and well-being of the child and family.

Keywords: Specialist Nurse in Rehabilitation Nursin, Cystic Fibrosis,
Phenomenological.
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INTRODUCAO

O tema estruturante do presente trabalho de investigacdo é a FQ na crianca, sendo que
esse interesse surge no @mbito de cuidar de criangas com esta patologia. Sendo o0s pais 0s
responsaveis pelo bem-estar da crianca no seu processo de desenvolvimento fisico, social
e educativo, torna-se pertinente perceber de que forma os pais da crianca com FQ,
conciliam a sua vida familiar / pessoal / profissional com as necessidades de tratamento

do seu filho.

A evolucgdo das técnicas de diagndstico, bem como o acompanhamento cada vez mais
precoce, permite que nos dias de hoje, a crianga com FQ apresente um processo normal
de desenvolvimento educacional e cultural semelhante a qualquer outra crianca, apesar
da fisiopatologia da doenca (Direcdo Geral de Saude (DSG), 2005b). Neste processo, e
sendo o tratamento técnico/farmacoldgico tdo importante na prevencdo de complicagdes
da doenca, torna-se imprescindivel a inclusdo/preparagdo dos pais.

O enfermeiro no ambito da intervencdo especializada de reabilitacdo, tem como objetivos,
a consciencializacdo, o compromisso e 0 envolvimento da pessoa no processo
salde/doenca, de forma que esta adquira as estratégias e recursos necessarios para a
resolucdo favordvel da transicdo que vivéncia, tendo como alvo a pessoa com

necessidades especiais ao longo do seu ciclo vital (Ordem dos Enfermeiros (OE), 2011).

No ambito da pediatria, 0 EEER tem como objetivo melhorar a qualidade de vida das
criangas, com incapacidade funcional limitante ou doenca, em “associacdo com 0S
membros da familia que suportam o crescimento e desenvolvimento dessas criangas”
(Franca, Sousa & Castelhano, 2021, p. 84).

Tendo em conta toda a sintomatologia e perspetiva de tratamento da criangca com FQ, a
intervencdo do EEER torna-se uma mais-valia na prevencdo de complicagdes e respetivas
agudizacdes. Contudo o sucesso desta intervencao ira depender, também, do sucesso da

inclusdo dos pais no tratamento/intervencGes que a crianga necessita.

Tendo os pais um papel tdo importante no sucesso terapéutico da crianga, torna-se

importante perceber, a partir do seu ponto de vista, quais as suas dificuldades, e
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sentimentos que emergem a partir do momento que tém conhecimento que o seu filho é

portador de uma doenga cronica, nomeadamente FQ.

Os aspetos vivenciais, ou as experiéncias vividas, devem centrar-se em abordagens
qualitativas, mais concretamente numa abordagem fenomenoldgica, uma vez que nao
interessam opinides, nem tdo pouco experiéncias vicariantes, interessa sim, a experiéncia

vivida enquanto tal (Loureiro, 2006).

O método fenomenoldgico é uma investigacdo critica, rigorosa e sistematica de um
fenomeno, que consiste na explicacao da “estrutura ou esséncia das experiéncias vividas,
na procura da unidade de significado que ¢ a identificacdo da esséncia de um fenémeno
e a sua descrigdo rigorosa, através da experiéncia vivida quotidiana” (Rose, Beeeby &

Parker, como referido por Streubert & Carpenter, 2013, p. 79).

A caréncia de trabalhos de investigacdo realizados sobre esta temética, nomeadamente de
cariz fenomenolégico, foi uma motivacao para iniciar o processo de investigacao sobre

0s pais das criancas com FQ.

Qualquer investigacdo deve ter como ponto de partida “uma situagdo que suscita
interrogacGes, um mal-estar ou uma inquietacao que pede uma explicacdo ou pelo menos
uma melhor compreensao” (Fortin, Coté, & Filion, 2009, p. 66). Assim, a pergunta de
investigacdo que se coloca é: Quais as experiéncias vividas pelos pais da crianca com
fibrose quistica em contexto COVID-19, no seu quotidiano?

Para dar resposta a questdo de investigacdo apresentada, foi identificado como objetivo
geral, compreender as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica,
em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no CRFQ do HP do Centro
Hospital da Universidade de Coimbra (CHUC). Os objetivos especificos séo:

- Descrever as experiéncias vividas pelos pais da crianca com fibrose quistica, em
contexto COVID-19, que sdao acompanhados nas consultas no CRFQ do HP - CHUC.

- Identificar as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica, em
contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no CRFQ do HP - CHUC.

- Conhecer a importancia do EEER, atribuida pelos pais da crianca com fibrose
quistica, em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no CRFQ do HP
- CHUC.
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O presente trabalho de investigagdo caracteriza-se por ser um estudo qualitativo, com
abordagem fenomenolégica. Os achados foram colhidos junto de sete participantes que
acompanharam os seus filhos na consulta de Enfermagem de Reabilitacdo, no CRFQ do

HP, do CHUC, através de uma entrevista por videochamada.

De forma a dar respostas as exigéncias impostas na realizacdo do presente trabalho de
investigacao, este foi estruturado em trés partes: a primeira, consiste no enquadramento
tedrico/contextual, a segunda consiste no enquadramento metodoldgico e a terceira

consiste no enquadramento em empirico.

No que respeita a primeira parte, enquadramento tedrico/contextual, serdo apresentados
0s principais conceitos da fenomenologia, bem como a sua importancia e coeréncia como
método de investigacdo em enfermagem, nomeadamente em enfermagem de reabilitacdo.
De forma a contextualizar o tema apresentado, serdo referidas as principais alteracdes
fisiopatolégicas da FQ, dando a conhecer a importancia da reabilitacdo no processo de
manutencdo e prevencdo de complicacfes e consequentes agudizacfes por parte da
crianca com FQ. Tendo em conta que 0s participantes sao pais de uma crian¢a com doenca
cronica, irdo ser abordados alguns aspetos que devem ser ponderados na abordagem as
familias neste contexto. Considerando que no conceito de transicdo, surge a vivéncia da
pessoa, sera realizada uma pequena abordagem da coeréncia da teoria das transicGes de
Meleis no ambito da enfermagem de reabilitacéo.

A segunda parte consiste na apresentacdo da metodologia selecionada, sendo exposto e
fundamentado, as diferentes fases e respetivas estratégias efetuadas durante este trabalho

de investigagéo.

Relativamente a terceira parte, o enquadramento empirico, consiste na analise descritiva
e discussdo dos achados recolhidos junto dos participantes envolvidos, através das
entrevistas realizadas por videochamada, sendo que os achados serdo analisados de

acordo com o modelo fenomenologico apresentado por Loureiro (2002).

No final do presente trabalho sera realizada uma conclusao, bem como uma apresentacéo

de aspetos que relevantes do presente trabalho, para a pratica do EEER.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO E CONTEXTUAL

O enquadramento tedrico e contextual consiste em abordar os principais temas que
fundamentem o percurso efetuado para a concretizacdo deste trabalho.

O método fenomenoldgico é cada vez mais recorrente no contexto da enfermagem, assim,
serdo apresentados os principais conceitos da fenomenologia, bem como a sua
importancia e coeréncia como método de investigacdo em enfermagem, nomeadamente

em enfermagem de reabilitacéo.

Seguidamente, e apenas para contextualizar o tema apresentado, serdo referidas as
principais alteracGes fisiopatoldgicas da FQ, bem como dar a conhecer o contributo do
EEER no processo de manutencdo e prevencdo de complicaces e consequentes

agudizac0Oes por parte da crianga com FQ.

Sendo que os participantes sdo pais de uma criangca com doenca cronica, irdo ser
abordados alguns aspetos que devem ser ponderados na abordagem as familias neste

contexto.

No sentido de ajudar a perceber as vivéncias dos participantes em estudo, sera
contextualizada a teoria das transiges e a pertinéncia desta teoria no ambito da

enfermagem de reabilitacdo.






1 - A FENOMENOLOGIA COMO METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

As metodologias de investigacdo tém evoluindo nos mais diversos dominios do saber,
com uma visdo centrada na procura incessante do progresso, sendo este fundamentado
através de trés campos do saber: a Astrologia, a Fisica/Quimica e a Biologia. Sendo a
expressao destes dominios a matematizacédo da natureza, em que se procura “uma nova
forma de inteligibilidade e de compreensdo da natureza, (...) assente na quantidade
medida pelo espirito. Passamos a falar de um estudo de relagdo entre fendmenos”, assim

a fenomenologia surge como uma das correntes anti materialista (Loureiro, 2002, p. 5).

Existe cada vez mais, uma maior complexidade na investigagdo em enfermagem,
exigindo uma mudanca de foco nos individuos que se pretende estudar, surgindo a
preocupagio em estudar o “entre a ac¢ao e a interacdo da vida quotidiana”, exigindo que
os investigadores reflitam e partilhem, ndo s6 os seus sentimentos, como também as

proposicdes filoséficas, de forma a produzir evidéncia (Streubert, 2013, p. 19).

Do ponto de vista filosofico, percebe-se que o “estudo dos seres humanos esta
profundamente enraizado em modelos descritivos de ciéncia”, 0 que faz com que 0s
cientistas de humanidades se preocupem em “descrever os padrdes fundamentais do
pensamento e comportamento humano”. Foram vérios os fildsofos que ao longo do
tempo, contribuiram apara evolucdo do conhecimento, sendo Husserl, um deles, tendo
contribuido para o desenvolvimento e expansdo dos “conceitos de self, autoconsciéncia,
realidade e liberdade” (Streubert, 2013, p. 3).

A fenomenologia surgiu no inicio do século, na Alemanha com Edmund Husserl, tendo
como influéncias no seu processo e construcdo de pensamento, Platdo, Dercartes e
Brentano. Apo6s a exposicao do seu trabalho, foram vérios os pensadores que seguiram o
pensamento “husserliano”, nomeadamente: Martin Heidegger, Alfred Schutz e Maurice
Merleau-Ponty (Silva, Lopes & Diniz, 2008, p. 255).

Assim, a fenomenologia surge como método de investigacao de cariz qualitativo, e passa
a ser cada vez mais uma referéncia de metodologia de investigacdo nas ciéncias sociais e

humanas, nomeadamente em enfermagem.
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1.1 - SIGNIFICADO E CONCEITOS DA FENOMENOLOGIA

A fenomenologia surge como alternativa metodolégica ao positivismo de August Comte,
para quem a “ciéncia significa metodologia sistematica, limitada aos factos-ocorréncias
tipicamente verificaveis e relaces constantes entre factos” (Cupani, referido por Martins,
Boemer & Ferraz, 1990, p. 139).

Edmund Husserl, nascido em 1859, é considerado o pai da fenomenologia
contemporanea, em que apesar de sua formacdo basica ser a matematica, foi na area da
filosofia que desenvolveu o seu maior trabalho. Desta forma, com a fenomenologia,
Husserl procurou colocar em evidencia a especificidade do seu objeto e ndo o tratar como
se fosse um objeto fisico, procura ndo confundir a descoberta das causas exteriores de um
fendbmeno com a natureza propria desse fendmeno, ou seja, preocupa-se com a esséncia

do fendmeno (Martins et al., 1990).

A fenomenologia é uma “volta a0 mundo vivido”, expressdo introduzida por Husserl, em
que “rompe definitivamente com a pretenséo de uma epistemologia das ciéncias humanas
fundada a partir do modelo de ciéncias naturais: antes da realidade objetiva ha um sujeito
conhecedor, antes da objetividade hd o horizonte do mundo e antes da teoria do
conhecimento, ha uma vida operante”. Ou seja, a fenomenologia tem como preocupagao
central a descricdo do fenémeno, sem procurar relacdes causais, desta forma, emprega
necessariamente, “uma forma de reflexdo que deve incluir a possibilidade de olhar as

coisas como elas se manifestam” (Martins et al., 1990).

A palavra fenomenologia pode exprime-se pela expressdo “as coisas em si mesmo”. O
termo fenomenologia apresenta dois componentes: fendmeno e logos, em que o fendmeno
significa “mostrar-se (...), mostra o que se releva, (...) trazer para a luz do dia, por no
claro”; e logos ¢ interpretado por “razdo, conceito, defini¢do, fundamento, relacdo e
propor¢ao”. A palavra fenomenologia, deriva do grego, sendo que na sua andlise
etimoldgica, significa “deixar e fazer ver por si mesmo aquilo que se mostra, tal como se

mostra a partir de si mesmo” (Heidgger, 2005, p. 27, 58, 62, 65).

O termo fenomenologia significa “estudo dos fenémenos, isto ¢, daquilo que aparece a
consciéncia, daquilo que é dado”. Trata-se de explorar este dado, “a propria coisa que se
percebe, em que se pensa, de que se fala, evitando forjar hipoteses, tanto sobre o lago que
une o fendmeno com o ser de que € fendmeno, como sobre o lago que o une com o Eu

para quem ¢ o fendmeno” (Lyotard, 1954, p. 10).
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De acordo com Husserl, referido por Loureiro (2002), a fenomenologia aparece com um
novo significado na filosofia moderna, sendo considerada “descritiva e ndo dedutiva, é
uma descricao das esséncias, é o fazer aparecer aquilo que nunca parece, a encenacao que
ndo se vé quando se assiste a uma pega de teatro”, em que segundo Abreu, referido pelo
autor supracitado, a fenomenologia “parte das coisas da consciéncia antes de analisar as
coisas do mundo [em que] ter consciéncia € ter consciéncia de alguma coisa (...), [esta]
transcende-se no mundo, € um movimento para 0 mundo (...), da ao mundo 0O Seu

significado” (p. 7).

Assim, a fenomenologia € um movimento filos6fico com o objetivo de estudar fenémenos
tal como sdo vividos na consciéncia, e uma descri¢cdo daquilo que se aparenta, dando
primazia ao “conhecimento vivo”, tem a preocupacdo em “descrever o fendmeno e nao
explica-lo, ndo se preocupando com o buscar relagdes causais” (Abreu, referido por
Loureiro, 2002, p. 8; Martins et al., 1990, p. 141).

Segundo Lyotard (1954, p. 9), a fenomenologia comegou por ser e “continua a ser uma
meditacdo acerca do conhecimento, um conhecimento do conhecimento; e o célebre pér
entre paréntesis consiste, em primeiro lugar, em dispersar uma cultura, uma historia, em
refazer todo o saber elevando-se a um nao saber radical”. Assim, o termo fenomenologia
significa “estudo dos fenémenos, isto é, daquilo que aparece a consciéncia, daquilo que
é dado ”. Trata-se de explorar este dado, a “prépria coisa que se percebe, em que se pensa,
de que se fala, evitando forjar hipdteses, tanto sobre o lago que une o fenémeno com o

ser de que € fendmeno, como sobre o lago que o une com o Eu para quem ¢é o fenémeno”
(p.10).

A fenomenologia é um sistema de interpretacdes que nos “ajuda a perceber e a conceber
a nds mesmos, 0S NOSSOS contactos e interagcBes com 0s outros e tudo o resto na nossa
experiéncia de varios modos, incluindo a descricdo de um método, uma filosofia ou um
modo de pensar” (Wagner, referido por Streubert, 2013, p. 75).

De forma a conseguir compreender melhor a fenomenologia, serdo apresentados de forma
sucinta, alguns conceitos (tabela 1), nomeadamente: consciéncia e intencionalidade; a

atitude natural; e a reducdo fenomenoldgica (epoché).
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Tabela 1 — Conceitos para a Compreensado da Fenomenologia.

DESCRICAO

Consciéncia e Intencionalidade

Consciéncia

—  Estd em relagdo com a intencionalidade e é sempre a
consciéncia de alguma coisa (a)

. ndo sdo duas entidades

Intencionalidade:
separadas na natureza;

* procura de contacto com um objeto, ou em
. definem-se a partir da estabelecer referencias entre consciéncia e objeto;

correlagdo que * é a esséncia da consciéncia, sendo representada
estabelecem. (b) Objeto pelo nome que a consciéncia atribui a um objeto; (b)

Por exemplo, uma caneta, existe um pensamento intencional que vai em dire¢éo a algo, a uma
coisa especifica, neste caso, a caneta, que num determinado momento foi aprendida e agora, na
sua auséncia, a imaginamos. Esta caneta existe na consciéncia, quer tenha ou ndo existéncia na
vida real.

Atitude Natural

. “a atitude natural contém uma tese ou posi¢do implicita, pela qual eu encontro ai 0 mundo e o
aceito como existente”; (€)

. a tese natural, contida na atitude natural, “¢ 0 meio pela qual descubro (a realidade) como
existe e a acolho, como se me apresenta, igualmente como existente”; (e)

. “viramo-nos, intuitiva e intelectualmente, para as coisas que, em cada caso, nos estdo dadas e
obviamente nos estdo dadas, se bem que de modo diverso e em diferentes espécies de ser, segundo
a fonte e o grau de conhecimento”; (d)

Por exemplo, na percegdo, “esta obviamente diante dos nossos olhos uma coisa; esta ai no meio
das outras coisas, vivas e mortas, animadas e inanimadas, portanto, no meio de um mundo que ,
em parte, esta também dado no nexo da recordagdo, e se estende a partir dai até ao indeterminado
e ao desconhecido” (d)

Reducdo Fenomenoldgica (epoché)

. A fenomenologia tem em conta a epoché ou reducdo fenomenolégica, que se caracteriza na
“suspensdo ou parada; uma saida da maneira comum de olhar e abandonar os preconceitos e
pressuposto” em relagdo a algo; (c)

. consiste em suspender as crencas em relagdo ao mundo natural, de forma a assumir uma
“atitude neutra, ndo no sentido de negar o mundo ou as experiéncias, mas sim, de refleti-los e
guestiona-10”; (¢)

.0 mundo exterior é considerado na mesma, mas coloca-se “entre paréntesis, reconduz o mundo
externo ao fluxo da consciéncia”; (a)

Por exemplo, a cor vermelha, “tenho uma intui¢do singular, ou varias intuigdes singulares, de
vermelho; retenho a pura imanéncia, procuro levar a cabo a redugdo fenomenologica. Prescindo
do que o vermelho de costume significa, de como ele pode ser transcendentemente apercebido
(...) levo acabo o sentido do pensamento de vermelho em geral, de vermelho in specie, o universal
idéntico, destacado visualmente e a partir disto e daquilo; a singularidade ja ndo é agora intentada
como tal; ndo se visa isto e aquilo, mas o vermelho em geral”. (d)

Fonte:

a) Loureiro (2002); b) Martins etal.(1990); c) Carvalho & Valle (2002, p.845);

d) Husserl (2019, p. 37 e 83); e) Lyotard (1954, p. 24).
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Desta forma, podemos constatar que a base da fenomenologia é “descrever o fenémeno,
ndo explica-lo; é compreende-lo, ndo achar relagdes causais. A descri¢do rigorosa do

fendmeno € a que permite chegar a esséncia” (Carvalho & valle, 2002, p. 844).

A fenomenologia ¢é assim, o “caminho (método) que tem por meta a constituicdo da
ciéncia da esséncia do conhecimento ou doutrina universal das esséncias”, de forma a
desvelar a quotidianidade “do mundo do ser onde a experiéncia se passa, transparece na

descricdo de suas vivéncias” (Silva, et al., 2008, p. 255).

1.2 — INVESTIGACAO FENOMENOLOGICA EM ENFERMAGEM DE
REABILITACAO

Atualmente, existe um maior interesse em realizar investigagdo no ambito da
enfermagem, nomeadamente investigacao de cariz qualitativo, possibilitando que esta se
desenvolva enquanto ciéncia social e humana, contribuindo para uma reflexdo sobre as

praticas implementadas, bem como a reflexdo dessa prdpria reflexdo das praticas.

No ambito da enfermagem de reabilitacdo, houve a preocupacdo de se criar um
documento que identificasse as areas de investigacao prioritarias para a especialidade
de enfermagem de reabilitacdo, em que este pretende contribuir de “forma inequivoca e
consertada para o desenvolvimento da profissdo suportando a tomada de decisdo
relativamente as areas consideradas mais prementes e necessarias para o desenvolvimento
em particular da EEER com o objetivo do seu desenvolvimento para servir melhor o

cidadao” (Ordem dos enfermeiros, 2015, p. 2)

A enfermagem de reabilitacdo, segundo a Hasbeen, como referido por Ordem dos

Enfermeiros (2011), consiste numa:

area de intervencdo da Enfermagem, de exceléncia e referéncia, que previne,
recupera e habilita de novo, as pessoas vitimas de doenga subita ou
descompensacao de processo cronico, que provoquem déficit funcional ao nivel
cognitivo, motor, sensorial, cardiorrespiratorio, da alimentacdo, da eliminagéo e
da sexualidade e as ajudem a criar «xuma maneira de viver com sentido para elas e
compativel com a sua situacéo, e isso independentemente da sua condig&o fisica
ou da natureza da sua afec¢io». E também uma érea de intervenco que promove
a maximizacdo das capacidades funcionais da pessoa, potenciando o0 seu

rendimento e desenvolvimento pessoal (p. 3).
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Esta abordagem so € possivel se o EEER tiver presente a importancia de conhecer as
experiéncias vividas pela pessoa/doente. Ou seja, que tenha uma ideia, ou que
compreenda a vivencia da pessoa no seu dia-a-dia, tendo em conta o ponto de vista da

propria pessoa.

Loureiro (2006) aponta para a importancia das linhas metodolégicas inerentes a préatica
cientifica, baseadas nos fendmenos identificados pelos investigadores, que em muito

contribuiram para o desenvolvimento da disciplina de Enfermagem.

Para Forghieri como referido por Loureiro (2002), as situacdes, que alguém vivencia, ndo
possuem apenas um significado em si mesmas, adquirem, para além disso, um sentido
para quem as experiéncias, encontrando-se relacionadas com a sua propria maneira de
existir, e isso, pode ser conseguido recorrendo a investigacao qualitativa, em concreto, ao

método fenomenoldgico.

Se por um lado a investigacdo quantitativa tem o seu valor distinto devido ao seu rigor
cientifico e a capacidade de generalizacdo para toda a populagéo, por outro, a investigacao
qualitativa, utilizando o método fenomenoldgico, ¢ essencial na compreenséo de como
ocorrem as coisas, permitindo a percecdo do meio que rodeia a pessoa com enfoque na
prestacdo de cuidados de Enfermagem personalizados, humanizados e centrados no que

realmente interessa, na pessoa e/ou familia.

O conhecimento que emerge da investigagdo qualitativa “é um conhecimento
compreensivo, podendo ajudar o processo empatico e adequar melhor a abordagem
desenvolvida pelos Enfermeiros com outros doentes que estdo a viver um processo de

doencga semelhante” (Apostolo & Gameiro, 2005, p. 31).

Seguindo esta linha de pensamento, e percebendo que os enfermeiros sao os profissionais
que se destinam a cuidar e apresentam uma maior ligagdo com a pessoa, ¢ importante
compreender as altera¢fes na condicdo da pessoa/familia inerentes as varias situa¢fes de

doenca.

Assim, a enfermagem ¢é uma ciéncia que, segundo Meleis e Tangenstein como referido
por Queirds (2009, p. 5), tem como “objecto as vivéncias humanas no decorrer dos
processos de transi¢do”, com o objetivo de conhecé-las, visando o cuidar das pessoas

nessas fases, 0 que permite facilitar a transicdo e o alcance da qualidade de vida.
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Diferentes pesquisas demonstram que existe uma elevada percentagem de estudos,
realizados com a utilizacgdo do método fenomenoldgico, que tém como foco as

experiéncias de saude-doenca e 0s cuidados prestados.

De acordo com Capalbo, referido por Carvalho e Valle (2002) “a pesquisa
fenomenoldgica na enfermagem alerta para o sentido de que os fendbmenos como salde-
doenga, vida-morte, relacbes enfermeiro-paciente, ndo podem ser compreendidos
isolados da pessoa que 0s vive concretamente na totalidade de sua existéncia”. Ou seja, é
preciso “compreender o fendmeno no ser que o vivencia, numa maneira humana de

existir, na qual esse concreto esta essencialmente confrontado” (p. 845).
Assim, e de acordo com Olier, referido por Loureiro (2002):

A fenomenologia pode promover uma forma de pensar em enfermagem e pensar
a propria enfermagem. Os seus resultados podem proporcionar ao enfermeiro o
significado atribuido a sua acgdo, o circuito da interacdo e partilha que estabelece
com o doente, ou seja, um entendimento da relagéo de partilha com o outro. Esta
relacdo é o lugar privilegiado para o conforto de sentimentos, emocdes, duvidas,

medos daqueles com quem trabalha (p. 11).

Foi com base no que ja foi referido, que para o presente trabalho de investigacdo, a

metodologia selecionada foi a fenomenoldgica.
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2 — FIBROSE QUISTICA

A FQ ¢ uma patologia “hereditaria fatal, em criangas e adultos jovens”, sendo
caracterizada por uma “alteracdo disseminada das glandulas exdcrinas”, traduzindo-se
numa “doenga pulmonar crénica, insuficiéncia pancreética e alteracfes ao nivel dos
eletrolitos no suor” (Fiel, 1996, p. 247).

Em Portugal, segundo a Direcdo Geral de Saude (DGS) (2015a, p. 13), sustentado por
Farrell (2008), “a incidéncia de FQ calculada é de 1/6000, novos casos de recém-nascidos,
por ano”. Segundo a Associagdo Nacional de Fibrose Quistica, estima-Se que por ano

nasgcam cerca de 30 a 40 criangas com FQ.

Farrell (2008, p. 450), acrescenta, ainda, que sendo o diagnéstico cada vez mais precoce
em conjunto com a formacéo de Centros de Referéncia de Fibrose Quistica, permite uma
orientacdo e acompanhamento adaptado e efetivo, bem como facilita o conhecimento da
prevaléncia da FQ nas diferentes faixas etérias, em Portugal.

De forma a perceber a dimensdo bio-psico-social desta patologia, sera apresentada a
fisiopatologia da FQ, bem como a importancia da a¢do do EEER junto da pessoa/crianca
com FQ.

2.1 - FISIOPATOLOGIA DA FIBROSE QUISTICA

A FQ caracteriza-se por ser uma patologia “monogenética autossomica recessiva”, que
“resulta da mutagdo de um gene localizado no cromossoma 7, que codifica a sintese da
proteina transmembranar, a Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator
(CFTR)” (DGS, 2015a, p. 13).

As alteracGes decorrentes na sintetizacdo da proteina CFTR alteram a sua estrutura e
funcdo, comprometendo a atividade do canal de cloro, o que provoca a alteragédo da
consisténcia das secrec6es, dando origem a disfungdes ou processos de doenca ao nivel
dos pulmdes, sistema respiratorio superior, sistema gastrointestinal, incluindo o pancreas
e figado, bem como, glandulas sudoriparas e sistema geniturinario (Matos & Martins,
2019).
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Atualmente existem seis grupos diferentes de mutacdes em termos de funcionalidade da
proteina CFTR (figura 1). As classes I, I e 111 sdo as mais frequentes, que se caracterizam

por um quadro de insuficiéncia pancreética presente (Matos & Martins, 2019).

Figura 1 - Classe de mutacOes genéticas da FQ.
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Fonte: Adaptado de Lopes-Pacheco (2020, p.7) e de Matos & Martins (2019, p.116).

Segundo a DGS (2015b) as manifestacdes clinicas da FQ podem ser muito variadas,
refletindo as diferentes mutagdes no gene CFTR e a correspondente variabilidade de
disfuncédo da proteina CFTR em diversos tecidos. Silva e Paula (2016), acrescentam que

as manifestac@es clinicas também variam com a idade (tabela 2).

De acordo com Taveira, Pascoal e Conde (2002), as alteracdes respiratdrias na pessoa
com FQ, é a maior causa de morbilidade, mortalidade, que se caracterizam por obstrucéo,
inflamagdo e infecdo, o que provoca progressivamente lesdo nos tecidos de forma
permanente. Lubamba, Dhooghe, Noel e Leal (2012), acrescentam que a acumulacdo de
secrecOes espessas e purulentas, numa primeira etapa, resulta em obstru¢do pulmonar,
originando atelectasias, que por sua vez, geram alteragdes na ventilacdo pulmonar e
consequentemente hiperinsuflacdo pulmonar. A restricdo toracica e diminuicdo dos
volumes pulmonares estdo associadas a alteragdes ventilatorias por diminuicdo da

mobilidade do térax, o que provoca complica¢cdes musculo-esqueléticas.
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Tabela 2 - ManifestacGes clinicas compativeis com o diagnéstico de FQ relacionado com a idade.

Periodo neonatal / 1° ano de vida

Idade pré-escolar /escolar

Adolescente / adulto

. lleus meconial (obstrucéo
intestinal)

. Ictericia prolongada

. Ma progressao estato-ponderal
. Esteatorreia

. Diarreia cronica

. Bronquiolite

. Bronquite

. Hiponatremia

. Hipoproteinemia

. Tosse persistente com ou sem expetoragao
. Pieira recorrente

. Hipocratismo digital

. Ma progressao estaturo-ponderal

. Hepatomegélia ou doenga hepética

. Diarreia crénica

. Prolapso rectal

. Doenga pulmonar crénica supurativa

. Asma com infecces e alteracdes

radioldgicas

. Doenga pulmonar crénica
supurativa

. Diabetes mellitus com
sintomatologia pulmonar

. Cirrose biliar focal ou
multilobular

. Pancreatite idiopética crdnica
. Atraso da puberdade

. Infertilidade masculina por

azoospermia

. Prolapso rectal

. Sindrome de obstruc¢do intestinal distal . Fertilidade feminina diminuida

. Polipose nasal/Sinusopatia cronica

Fonte: Adaptado de Silva & Paula (2016, p. 4).

Bell, Amaral e Boeck (2015) referem que as exacerbacgdes agudas sdo caracterizadas por
aumento da tosse, taquipneia, dispneia e aumento da expetoracdo, que posteriormente
acompanham a progressdo da doenca, e conjunto com um quadro de bronquiectasias e
bronquite crénica. As secrecdes espessas e purulentas que favorecem o crescimento
bacteriano, com a progressiva perda da funcdo pulmonar, a clearance mucociliar
diminuida e as infecOes respiratorias recorrentes, condicionam as exacerbacdes que se

manifestam tipicamente no doente com FQ por anorexia, perda ponderal e mal-estar geral.

No que diz respeito as manifestacdes digestivas, a insuficiéncia pancreética exocrina,
constitui um sintoma geralmente precoce e prevalente, que se encontra presente em cerca de
75% dos recém-nascidos com FQ, em 80-85% até ao final do primeiro ano e em 90% na idade
adulta. Tem como principais manifestagdes, sinais de ma absorcéo, tais como esteatorreia,
caracterizada por fezes frequentes, oleosas, volumosas e com odor fétido, distensdo
abdominal e flatuléncia, desnutricdo e alteracdes no crescimento, decorrente da mé digestdo
e dificuldade de absorcéo de gorduras, proteinas e de vitaminas lipossolUveis (vitaminas A,
D, E e K), por défice de enzimas pancreaticas. Apresenta ainda, como manifestacdo, a
diminuicdo da elastase fecal, com resposta positiva ao tratamento de reposi¢do enzimética
(Wiencek & Lo, 2018).

Como ja foi referido, apesar da FQ constituir desde o nascimento uma patologia
potencialmente grave, o espectro de apresentagdes clinicas é muito variado e as

apresentacdes, por vezes, sda0 pouco sintomaticas, o que pode condicionar a nao
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valorizacdo do quadro clinico. Desta forma, preconiza-se um rastreio precoce na triagem
neonatal, antes mesmo dos primeiros sintomas, o0 que permite abrir novas perspetivas de
prognostico (DGS, 2005a e DGS, 2005b).

A DGS (2015a, p. 13), considera que o diagnodstico do utente com FQ deve ser “baseado
essencialmente na clinica”, isto é, na triade de sintomas/alteracdes que melhor
caracterizam esta patologia, nomeadamente, “doenga sinopulmonar crénica, insuficiéncia

pancreatica e valor elevado de CI" no suor”.

O autor supracitado (20053, p. 14) acrescenta ainda, que o “diagndstico precoce da FQ e
0 acompanhamento em consultas especializadas de FQ ¢é imprescindivel para o controlo
do estado nutricional, e para a prevencao e tratamento da doenca pulmonar crénica, causa

de morte precoce na maioria dos doentes”.

A evolucdo da ciéncia em salde, nomeadamente na implementacdo de medidas de
diagndstico precoce, de um conhecimento mais aprofundado da fisiopatologia da doenca
através de meios complementares de diagndstico e do aparecimento de novas estratégias
diagnosticas e terapéuticas, tem permitido um significativo aumento da sobrevida média
destes doentes (Bell et al., 2015; Wiencek e Lo, 2018; Lopes-Pacheco, 2020).

A DGS (2015b), referido por Hodson, nos “paises desenvolvidos a sobrevida média
destes doentes é de 37 anos, prevendo-se que as criangas nascidas a partir de 2000 tenham
uma esperanca de vida superior a 50 anos”. Infelizmente “ndo hd dados nacionais, no
entanto, de acordo com o calculado para uma populacéo de doentes em seguimento huma
consulta especializada, a sobrevida média atual ¢ de 30,7 anos” (2015b, p. 29). Contudo
esta realidade, no que diz respeito ao conhecimento de numero de casos, bem como o
acompanhamento do utente com diagnostico ou suspeita de FQ, estd em mudanca devido

a implementacédo de Centros de Referéncia de Fibrose Quistica em Portugal.

Segundo o Ministério da Salde (Despacho n°1818/2017, p. 3871), os Centros de
Referéncia de FQ, devem proceder ao “acompanhamento € monitorizacao do tratamento
desta doenca, de acordo com as melhores praticas internacionais, e promovendo a

equidade de acesso aos tratamentos”.
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2.2 — CUIDADOS DE ENFERMAGEM DE REABILITACAO NA FIBROSE

QUISTICA

Os cuidados prestados a pessoa com FQ constitui um desafio constante na intervencao do
enfermeiro, nomeadamente do EEER, n&do s pelo impacto expressivo na saude e bem-

estar do utente e da sua familia (sociofamiliar), como na dimenséo biofisicopsicologia.

Cada doenca crénica possui caracteristicas unicas e tem um impacto particular sobre o
individuo, familia e a comunidade e exige um cuidado continuo. A doenca crénica na
crianga obriga-a a enfrentar experiéncias de vida adversas desde logo e limita
experiéncias desejaveis, normativas e facilitadoras do desenvolvimento considerado

normal.

Assim, quando o utente é uma crianca, obriga necessariamente a inclusdo da familia no
processo de terapéutico da mesma. Desta forma, e para que o EEER possa desenvolver
um bom trabalho, deve “comunicar a familia e a crianga o tratamento a seguir, verificar
se entenderam as informac@es fornecidas, motivar a crianca e a familia para a realizacdo
do tratamento prescrito e advertir acerca de todos 0s exames a que a crianga sera

submetida e qual o seu objetivo” (Geiss et al como referido por Guerreiro, 2014, p.17).

Segundo Wiserman como referido por Guerreiro (2014, p.17), quando a familia é
informada do diagndstico, vé-se confrontada com a “alteragdo do seu quotidiano” em que
a sua principal preocupagao passa a ser a “crian¢a doente”, originando estados de grande
ansiedade, sendo importante proporcionar um “apoio emocional, escutar, disponibilizar-

se e envolver a equipa multidisciplinar [...] ajuda-la na vivéncia de todo o processo.

Desta forma, a intervencdo do EEER consiste em desenvolver um ambiente familiar
saudavel, com recurso & diminuicdo do stress parental, ao aumento das competéncias e
melhoramento do funcionamento familiar. Devendo analisar as experiéncias do passado
familiar, conhecer as expectativas da familia e do utente/crianca, analisar o envolvimento
familiar, compreender as capacidades e recursos da familia de forma a avaliar as
limitagBes do utente/crianga, no sentido de ajudar a familia a construir recursos de

superacdo das suas limita¢bes (Hanson, 2005).

De acordo com Taveira et al. (2002, p. 29), “sao diversas as areas que constituem um

programa de reabilitacdo na FQ - educacdo, optimizacdo terapéutica, cinesioterapia
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respiratdria, treino ao exercicio, apoio psicossocial, assisténcia respiratoria domiciliaria,

terapia ocupacional e reabilitagdo profissional”.

A reabilitacdo respiratéria cumpre um papel imprescindivel como tratamento
complementar as medidas farmacologicas, com o objetivo de manter o maximo nivel de

independéncia e funcionalidade da pessoa” (Taveira et al., 2002).

Atualmente existe um conjunto de terapias e medicacdo, nomeadamente, antibioterapia,
anti-inflamatorios, broncodilatadores e mucoliticos, que devem ser introduzidos como
tratamento de forma a prevenir lesdo pulmonar, reduzindo o nimero de agudizacbes da

doenca (Camargo como referido por Guerreiro, 2014).

Segundo a Taveira et al. (2002) e a DGS (2015b), é importante que a cinesioterapia
respiratoria seja instituida precocemente, com o objetivo de promover uma toilette
brénquica diaria para mobilizacdo e eliminacdo de secrecdes, de forma a garantir a

melhoria ou preservacao funcional respiratéria.

A cinesioterapia respiratdria consiste num conjunto de técnicas manuais e posturais, que
tém como objetivo promover a libertacdo, mobilizacdo e expulsdo de secrecdes
brénquicas (drenagem). Estas técnicas “podem ser aplicadas isoladamente ou em
associacdo, de forma a melhorar a ventilagdo pulmonar e a oxigenagdo, aumentar a
mobilidade torécica, prevenir complicaces e as infecdes e aumentar a independéncia da
familia e da propria crianga na execucdo destas técnicas” (Hodges & Gandevia como

referido por Guerreiro, 2014, p. 18).

Segundo Guerreiro (2014 p. 18), as principais intervenc6es utilizadas na promocao de
limpeza das vias aéreas nas criangas com FQ, sdo a drenagem postural (figura 2),
associada a técnica de percussao e ou vibragdo. Segundo a mesma autora, Lorin e Denning
“demonstraram que os doentes com FQ expeliam duas vezes mais secre¢des apds a

realizagdo de drenagem postural com percussao, vibracao e tosse”.

A drenagem postural ¢ uma “técnica usada para drenar as secre¢des bronquicas das
regides periféricas para as regides centrais dos pulmdes”, sendo principio usado para a
mobilizagdo e consequente eliminacdo das secre¢bes o da gravidade (Machado &
Hoeman, referido por Cordeiro & Leite, 2012, p. 342).
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Figura 2 - Drenagem postural na crianga: a) regido superior anterior, b) regido superior posterior,
¢) regido inferior anterior, d) regido inferior posterior e) regido média.

—

Fonte: Cordeiro & Leite, 2012, p. 343 e 344.

Desta forma a posicéo e o grau de inclinagdo variam de acordo com a area do pulmao a
ser drenada. Pryor, Parker e Webber como referido por Guerreiro (2014, p. 18), acrescenta
que a “auscultagcdo antes do inicio da drenagem postural é de extrema importancia,
principalmente quando ndo existe imagiologia recente, porque permite identificar os

I6bulos pulmonares mais afetados”.

A associacdo das técnicas de vibracdo e ou percussao a drenagem postural, tem como

intencdo acelerar a deslocagdo das secrecGes até as vias aéreas proximais.

A vibragdo, manual ou mecanica, consiste em “movimentos oscilatorios ritmicos e
rpidos, de pequena amplitude, na parede torécica, provocando vibracfes a nivel
bronquico”, que mobilizando as secregdes e alternado as caracteristicas fisicas do muco,

tornando-as mais fluidas (Cordeiro & Leite, 2012, p. 344).

A percussdo “consiste em percutir com as maos em concha ou em ventosa, as regides
toréacicas relacionadas com as areas pulmonares em que tenham sido identificadas a

presenca de secregoes, respeitando as regides dolorosas™ (Costa, referido por Cordeiro &

Leite, 2012, p. 344).

Como ja foi referido o utente com FQ apresenta alteracdo no seu mecanismo de tosse,

devido a espessura das secrecdes, assim, “a tosse dirigida e assistida deve ser ensinada a
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crianga para diminuir as caracteristicas da tosse espontanea e auxiliar na produgéo de uma

tosse efetiva e voluntaria” (Guerreiro, 2014, p. 18).

A cinesioterapia respiratdria ndo deve incluir de forma indiscriminada todas as técnicas
de reeducacdo funcional respiratéria, uma vez que o plano de intervencdes deve ser
elaborado consoante a idade da crianca, tendo sempre presente a adeséo e colaboragao
ativa em algumas técnicas (Gameiro, 2014).

Na avaliacdo dos resultados de um programa de reabilitacdo € importante ter em conta 0s
seguintes parametros, nomeadamente, “o nivel de tolerancia ao exercicio, 0 grau de
alteracdo da fungé@o pulmonar, a performance na eliminacdo das secrecdes e 0 grau de
dispneia”. E importante ainda ter em conta que o progndstico, depende de um “programa
correctamente delineado e eficaz no cumprimento dos objetivos predeterminados”
(Taveira et al., 2002, p. 30).

Para além de toda a componente respiratdria, é importante ter em conta a componente
nutricional, uma vez que o risco de desnutricdo é frequente nas criancas com FQ, assim,
e tendo em conta a faixa etaria, a dieta deve ser hipercaldrica, hiperproteica de forma a
proporcionar um crescimento e um desenvolvimento normal por parte da crianca
(Guerreiro, 2014).

Guerreiro (2014), refere que o grande desafio por parte do EEER, ao cuidar de criancas
com FQ e familia, consiste em conseguir um tratamento eficiente (ajustado a condicéo e

necessidade da crianga) com o minimo impacto no dia a dia da crianca e respetiva familia.
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3— A DOENCA CRONICA NA FAMILIA

Quando o foco de atencdo passa a ser a familia, é importante ter uma base de
conhecimentos cientificos sobre os conceitos da teoria da familia na prética de
enfermagem, bem como perceber a interagdo entre esses conceitos, de forma a trabalhar

com e para a familia.

Desta forma, € importante que o enfermeiro, nomeadamente o EEER, na sua abordagem
as familias com familiares com doenca crénica, compreenda o conceito de familia e de

doenca cronica.

O conceito de familia, bem como as interacdes entre os membros da familia, tem sofrido
alteracdes ao longo dos tempos. Genericamente, considera-se uma familia quando adultos
e criangas vivem juntos de forma harmoniosa, contudo as familias sdo tdo diversas como
os individuos que as comp8em. Assim, uma familia, consiste num conjunto de relagGes
que a pessoa “identifica como familia ou como uma rede de individuos que influenciam
as vidas uns dos outros, quer existam, efetivamente, lagos biologicos ou legais” (Potter
& Perry, 2006, p. 534).

Cada familia apresenta uma estrutura e forma de operar Unica, 0 que torna cada familia
Unica e individual, em que a estrutura familiar se baseia na sua organizacdo,
nomeadamente na adi¢do continua de novos membros a familia e no padréo das relages

estabelecidas entre os membros da familia (Potter e Perry, 2006).

Desta forma, ao abordar uma familia € importante perceber a sua estrutura, a sua
dindmica, pois esta muda de familia para familia. Os mesmos autores, refere que existem
perguntas chave que podem facilitar a perceber a estrutura, dindmica da familia,
nomeadamente, “Quem ¢ que inclui na familia?”, “Quem executa as tarefas?”, “Quem
toma que decisdes?”. Em que, a “estrutura pode ampliar ou diminuir a partir da
capacidade da familia para responder a factores de stress esperados e inesperados do

quotidiano”, em que esta capacidade vai depender da flexibilidade da familia (p. 535).

O funcionamento familiar envolve os processos usados pela familia na consecucao dos
seus objetivos, nomeadamente reprodutivos, sexuais, economicos e educacionais. Para 0s

autores supracitados, esses processos incluem a comunicacdo entre 0s membros da
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familia, a capacidade de resolucéo de conflitos, a educacao e 0 uso de recursos internos e

externos.

E unanime nos varios autores consultados, que quando um membro de uma familia
apresenta alteracdo na sua condicao de saude, contribui para a alteracéo do funcionamento
familiar. Pois obrigada a que sejam ajustados os objetivos bem como o funcionamento e
dindmica da familia (Potter & Perry, 2006; Pais & Menezes, 2010; Charepe, 2020).

Nos ultimos anos tem-se constatado um aumento crescente da esperanca média de vida
de criancas com patologias que outrora eram fatais. Este facto deve-se sobretudo a
melhoria de condicdo de vida das familias, nomeadamente adocao de habitos de higiene,
e ao progresso da medicina, através de novas terapéuticas farmacoldgias e tratamentos,
de novos meios complementares de diagndstico e da existéncia de novas técnicas

cirurgicas, cada vez mais eficazes (Santos, 2010).

Contudo, tal como acrescenta Santos (2010), a medicina tem evoluido mais no sentido de
tratamento, no que diz respeito a sintomatologia e progressao das patologias, do que no
processo de cura. Contribuindo para uma diminuicao da mortalidade/morbilidade infantil
e para um aumento exponencial de situagdes cronicas. Deduz-se que em Portugal, existam
cerca de 6000 pessoas em idade pediatrica, com necessidades especiais de saude e/ou
paliativas, sendo as mais frequentes as patologias de foro oncol6gico, neuromusculares,

cardiovascular e as com alteragdes congénitas ou genéticas (Charepe, 2020).

Para que uma doenca seja considerada cronica, esta terd que apresentar um ou mais dos
seguintes aspetos: ser permanente; produzir incapacidade/deficiéncia residual; ser
causada por alteracdes patologicas irreversiveis; exigir uma formacao especial do doente
para a reabilitacdo; exigir longos periodos de supervisdo, observacdo ou cuidados
(Organizacdo Mundial de Saude (OMS), 2003).

Assim, as doencgas cronicas sdao todas as doengas progressivas e irreversiveis, podendo
acompanhar toda a vida do sujeito sem impacto a curto e médio prazo. A recorréncia de
sintomatologia pode variar podendo implicar pequenas mudancas na vida da pessoa ou
impor alteracdes profundas, nomeadamente restricdes a atividade do sujeito, o que
implica que haja uma adesdo a regimes terapéuticos especificos e muito rigorosos
(Barros, 1999).
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De acordo com o Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social e da Salude, a doenca

crénica é uma:

doenca de curso prolongado, com evolucdo gradual dos sintomas e com aspetos
multidimensionais, potencialmente incapacitante, que afeta, de forma prolongada,
as fungdes psicologica, fisiologica ou anatdmica, com limitagdes acentuadas nas
possibilidades de resposta a tratamento curativo, mas com eventual potencial de
corre¢do ou compensacao e que se repercute de forma acentuadamente negativa

no contexto social da pessoa por ela afetada (Decreto-Lei n® 101/2006, p. 3857).

Existem autores que alertam para o facto destas defini¢cGes serem muito abrangentes, pois,
as doencas cronicas sdo situacdes probleméaticas com amplas repercussdes de carater
fisico, emocional, psicoldgico, familiar, social, educacional, profissional e econémico e

afetam a pessoa em qualquer idade (Reisinho, 2019).
Stanton, Reverson e Tennen, identificaram trés aspetos comuns na doenga cronica:

a) implica adapta¢Bes nos multiplos dominios da vida; b) desenvolve-se ao longo
do tempo, impondo, assim, ajustes inerentes a este desenvolvimento; e c) é
marcada pela heterogeneidade em cada pessoa que a aporta, pela singularidade
com que evolui e, consequentemente, pelo modo como cada pessoa se adapta a
mesma (Pais & Menezes, 2010, p. 132).

Tendo em conta os aspetos mencionados, e tal como refere Vaz et al. (2018), é previsivel
que a noticia da possibilidade de um diagnostico de doenca crénica numa crianga, que a

familia passe por um periodo de choque.

Assim, vivenciar a doenga crénica € uma experiéncia intensa e complexa, em que pode
originar conflitos, sentimentos e dificuldades em lidar com a nova condicao da crianca,
no seio familiar. Cuidar de uma crianga com uma patologia crénica, exige cuidados
permanentes, pelo que é importante perceber a capacidade de resposta da familia, tendo

em conta a necessidades da crianca (Vaz et al., 2020).

Atualmente sdo poucos os estudos realizados na populacao portuguesa que transmitam as
dificuldades sentidas (do ponto de vista dos proprios pais) no dia-a-dia dos pais de
criangas com patologia cronica, sendo inexistente estudos realizados com pais de criangas

com diagndstico com FQ, na populacdo portuguesa.
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4 — A TEORIA DA TRANSICOES NA PRATICA DO ENFERMEIRO

ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE REABILITACAO

As teorias no ambito da pratica de enfermagem surgem no sentido de clarificar a natureza,
a missdo, bem como o0s objetivos da pratica de enfermagem. Estas ajudam a definir o
conceito, a estrutura, a estratégia e as ferramentas necessarias para o desenvolvimento do

conhecimento em enfermagem (Petronilho & Machado, 2016).

De acordo com o estudo realizado por Martins, Ribeito e Silva (2018) “quando um
enfermeiro especialista se identifica com um referencial tedrico, identifica-se (...) com
quatro conceitos metaparadigmaticos: enfermagem, pessoa, saude e ambiente”. OS
mesmos autores constataram que os EEER, no ambito da sua pratica profissional,
consideram relevante a utilizacdo de referenciais tedricos, nomeadamente o de Afaf
Meleis (Teoria das Transigdes), de forma a permitir uma “pratica sistematizada e

intencional” (p. 48).

O modelo tedrico de Afaf Meleis, tem evoluido, “tendo resultado essencialmente da
observacao da forma como o ser humano enfrenta e lida com situacdes de mudanca e/ou
alteracao da condicao de vida” (Meleis, referido por Silva et al. 2019, p. 36). A palavra
transicdo deriva do latim transitio, sendo definida como “uma passagem, um movimento
de um estado, condicdo ou lugar para outro (...), porque existem conexdes de tempo e
movimento, a transicdo pode ser pensada como uma ligagdo entre a mudanca e as

experiéncias ao longo do tempo” (Chick & Meleis, 1986, p. 239)

Meleis, Sawyer, IM, Messias e Schumacher (2010, p. 55), através de uma pesquisa
coletiva “emergiu um quadro teorico” que ajuda a perceber a teoria das transigdes. ESte
quadro tem em conta seis componentes, nomeadamente, o tipo e o padrdo das transicoes,
as propriedades das experiéncias de transicao, as condi¢des de transicdo: facilitadoras ou
inibidoras, os indicadores de processo e de resultados e finalmente as terapéuticas de
enfermagem. Posteriormente serdo apresentados 0s aspetos inerentes a natureza das
transices, uma vez que sdo estes aspetos, numa fase inicial, que podem guiar a
intervencdo do EEER (tabela 3).
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Tabela 3 — Descricdo da natureza das transic@es (tipos, padrdes e propriedades).

Caracterizagao Descricéo
Decorre no decurso normal do crescimento, nomeadamente na transicéo de crianca/
Desenvolvimental adolescente/ adulto e na parentalidade (assume papel de pai e/ou mée, e passa, no
primeiro filho, de uma situacéo conjugal para parental)
Envolve a adicdo ou substracdo de pessoas no grupo da pessoa, em que implica a

2 | sitacional redefinicdo ou definicdo dos papeis entre os mesmos desse grupo, por exemplo na

o - - A 7 7o

o parentalidade, em que se passa de dois para trés, e em que € necessaria mudanca de

= papeis.

Satde/ Doenca Caracteriza-se por uma mudanca subita ou gradual de papel que resulta de uma
¢ passagem de um estado de salde para doenga aguda ou cronica.
- Caracteriza-se por transicdes no ambito ambiental, onde ocorrem mudangas sociais,
Organizacional " -
politicas ou econémicas.
o Simples ou Multiplo | Ocorrem num determinado periodo de tempo e podem ou ndo estar relacionadas.
D " - . ~ 7 i -~
S | g | Sequencial ou Na sequencial, uma transi¢do d& origem a outra transicao.
R 0 . ~ . n . . .
% 5 | Simultaneo Na simultanea, a transi¢do da-se no mesmo periodo de tempo.
[ - ~ - - P T~ - Py
& | o | Relacionado ouNédo | Ocorre quando a pessoa, ao experienciar mais do que uma transi¢do em simultaneo,
z Relacionado estas podem ou ndo estar relacionadas.
© " ~ n "
e L Caracteriza-se pela percecdo, conhecimento e reconhecimento da
N Consciencializagéo o . A s
e & o | experiéncia de transicéo.
=i "
I Envolvimento 5 c § Define-se como 0 grau em que a pessoa demonstra envolver-se nos
< § g g processos inerentes a transicao
o = ~ - P ~ - 7 - - -
o S S | Sdo conceitos similares, mas ndo intermutéveis, nem sinonimo de
> - o~

8 = é 8 | transicéo.

2] .~ - - ~

g Mudanca e § 2 “E’ Todas as transi¢fes implicam mudanca, mas nem todas as mudancas estdo

-2 | diferenca § o = | relacionadas com transigéo.

(<5} . . . . .

=3 s g g A diferenga, refere-se a expetativas divergentes, ao sentir-se diferente, ser

— Q = . . . .

o 3 % < | percebido como diferente ou ver o mundo e os outros de maneira diferente.
Espaco temporal de g IS E Toda a transicéo é caracterizada pelo sentido do movimento ao longo de
tra?ws? % P = gg um intervalo de tempo, sendo dificil colocar fronteiras no intervalo de

cC = - . a . P
¢ 8 — § | tempo de determinadas experiéncias de transicao.
- (72}
Eventos e pontos 2 S | Estdo associados a um aumento da consciencializagdo da mudanca ou
criticos diferenca, ou a um envolvimento mais ativo na experiéncia de transicéo.

Fonte: Adaptado de Meleis, et al. (2010, pp. 55 - 59), Grupo de sistemas de Informacéo e documentacéo
em Enfermagem (2017, pp. 48 - 53).

O EEER, inicialmente identifica a natureza da transi¢cdo da pessoa que cuida, de forma
que na sua intervencdo, identifique as condi¢Ges do processo de transicdo, sejam elas
facilitadores ou inibidoras, tendo em conta a individualidade da pessoa, nomeadamente
no que se refere aos significados, crencas e atitudes, o status socioeconomico e a sua
preparacdo para o conhecimento. Posteriormente deve avaliar a sua intervencdo tendo em
conta os indicadores, sejam eles de processo ou de resultado, no sentido de ajudar a pessoa

No seu processo de transicéo.

Na pratica do EEER, tal como é sustentado por Silva et al. (2019, p. 38), “o referencial
tedrico de Afaf Meleis ajuda o enfermeiro especialista na compreensdo da pessoa e da
familia/familiar cuidador em qualquer momento do processo de transi¢do, de modo a que

este aconteca de forma consciente e saudavel”.
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PARTE Il - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

A metodologia € uma etapa essencial no desenvolvimento de um processo de investigacao
constituindo um espaco por exceléncia para explicar pormenorizadamente, os principios

metodoldgicos e métodos a utilizar.

Este trabalho de investigagdo caracteriza-se por ser um estudo qualitativo recorrendo a
uma abordagem fenomenoldgica. Pelo que, sera apresentado e fundamentado, as

diferentes fases e respetivas estratégias efetuadas durante este trabalho de investigagéo.






1 - FENOMENO EM ESTUDO

Com a aplicagdo do método fenomenoldgico na investigacdo em enfermagem,
nomeadamente em enfermagem de reabilitagdo, ndo se deseja saber das pessoas o
observavel, o mensuravel, mas pretende-se “perceber 0 seu mundo, as suas vivéncias e

experiéncias, o que significa viver determinado fendmeno” (Loureiro, 2002, p. 11).

Segundo Gracas (2000), num estudo fenomenoldgico, ndo se parte de um problema, mas
sim, de “uma interrogacdo sobre duvidas advindas da regido do inquérito onde se situa o
fenomeno”. Assim, ao iniciar este método de investigag¢do, devemos “situar o fendmeno,
isto é, deve haver um sujeito que descreva a sua vivéncia em uma determinada situagdo”,

em que o fendmeno se mostra como esséncia vinculada a existéncia desse mesmo sujeito
(p. 28).

A escolha do fendmeno que se pretendeu estudar surge de uma inquietacdo ou ddvida
sobre uma realidade percecionada pelo investigador, em que através de um trabalho de
investigacdo, procurou encontrar respostas que satisfacam o seu interesse inicial, mas que
também contribuam para o desenvolvimento e ou enriquecimento do conhecimento

cientifico, nomeadamente no ambito da enfermagem de reabilitacao.

Seguidamente sera apresentado o fendmeno em estudo, a justificagdo do seu estudo,

dando a conhecer a questdo de investigacéo e os respetivos objetivos.

Segundo a DGS (2015), nos ultimos anos tem se verificado um aumento significativo da
esperanga media de vida dos doentes com FQ, resultante, ndo s6, mas também do
aparecimento “de novas estratégias diagnosticas e terapéuticas que se tém revelado muito

eficazes e da criagdo de centros de referéncia (p. 29).

Em particular, no CRFQ do HP, inserem-se, para além das especialidades médicas de
pneumologia e gastroenterologia, a consulta de enfermagem de reabilitagdo, onde o
objetivo principal vai de encontro ao referido pela DGS (2015), que consiste na prevencgéo
e controle da progressao de doenga, “tendo sempre em consideragdo que o0 envolvimento
pulmonar é o principal factor responsavel pela morbilidade e mortalidade atribuida a esta
patologia, pelo que, evitar ou diminuir a lesdo pulmonar irreversivel é o principal

condicionante do progndstico” (p. 25).
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Em pediatria, o diagnostico ja se faz atraves do teste do pezinho, com confirmacao
posterior através do teste de suor, o que permite um diagnostico e posterior intervengao
cada vez mais precoce, exigindo uma adaptacdo e integracdo dos préprios pais, que

passam a ser também cuidadores no processo terapéutico da crianca.

Durante os dois Gltimos anos 0 mundo passou por uma fase pandémica, devido ao
aparecimento do COVID-19, torna-se assim relevante considerar mais este impacto na
conciliacdo nas rotinas do dia a dia dos pais. Foram muitas a normas que foram publicadas
pela DGS, nomeadamente na questdo da higiene brénquica, o que pode ter apresentado

um impacto ainda maior nas doengas com predominio respiratorio, nomeadamente na FQ.

Enquanto enfermeira a exercer no ambito dos cuidados pediatricos, foi possivel a
investigadora, acompanhar algumas criancas com FQ no internamento. Sendo que estas
estavam sempre acompanhadas pela mde, e que os cuidados de enfermagem de
reabilitacdo se centravam essencialmente nas técnicas respiratorias e respetiva
terapéutica, o que exigia tempo e disponibilidade do EEER. Ora tendo em conta que no
domicilio, essas mesmas técnicas sdo efetuadas pela méae/pai/cuidador, percebe-se que
apos o disgnostico da crianca, existe uma alteracdo nas rotinas diarias da familia, tendo
em conta a necessidade diaria destas rotinas. Destas necessidades surge o interesse de

entender, conhecer as vivencias destes pais, através do seu ponto de vista.

Sendo os pais, um fator fundamental para o sucesso terapéutico da crianca no domicilio,
contribuindo para uma diminuicdo acentuada de possiveis agudizacdes da crianca com
FQ, torna-se importante perceber na perspetiva dos proprios pais, 0 impacto que tem o
cumprimento dessas terapéuticas no seu dia a dia. Assim, o fendomeno em estudo consiste
nas Experiéncias vividas pelos pais de criancas com fibrose quistica, em contexto
COVID-19.

A investigacdo no ambito da FQ estd mais relacionada com questbes biomédica e
terapéutica, pelo que ndo foi encontrada literatura no ambito das vivéncias dos pais de

criangas com FQ em Portugal.

Desta forma, com o presente trabalho espera-se recolher e descrever informagdes de cariz
qualitativo, de modo a contribuir para o desenvolvimento cientifico da enfermagem de

reabilitacdo, tendo como principio a pratica baseada na evidéncia.
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Aquando da selecao do fenémeno, foi elaborada uma questao de investigacéo, tendo em
conta que se trata de um estudo de metodologia fenomenoldgica, deve ser aberta e geral,

evidenciando a experiéncia vivida (Fortin et al., 2009).

Partindo da questdo de investigacdo central, foram definidos o objetivo geral e os

respetivos objetivos especificos (figura 3).

Figura 3 — Apresentacdo esquematica da questao e objetivos de investigacéo.

Questdo de Investigagdo: Quais as experiéncias vividas pelos pais da crianca com fibrose
quistica, no seu quotidiano?

Objetivo Geral: Compreender as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose
quistica, em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no Centro de
Referéncia de Fibrose Quistica do Hospital Pediatrico

Objetivos Especificos:

= Descrever as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica,
em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no Centro de Referéncia
de Fibrose Quistica do Hospital Pediatrico

= Identificar as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica,
em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas consultas no Centro de Referéncia
de Fibrose Quistica do Hospital Pediatrico

= Conhecer a importancia do Enfermeiro de Reabilitacdo, atribuida pelos pais da
crianga com fibrose quistica, em contexto COVID-19, que sdo acompanhados nas
consultas no Centro de Referéncia de Fibrose Quistica do Hospital Pediatrico

FENOMENO EM ESTUDO
Experiéncias vividas pelos pais de criancas com fibrose
quistica, em contexto COVID-19

Fonte: Elaborado pela autora.
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2 - MODELO DE ANALISE FENOMENOLOGICA

A fenomenologia visa estudar “a apari¢cdo do ser na consciéncia ao invés de supor sua
possibilidade dada antecipadamente”, e ao ser selecionada como metodologia num
processo de investigagdo, propde investigar de “forma direta as vivéncias humanas e
compreendé-las, sem se prender a explicagcdes causais ou a generalizacGes. Para tal, ela
abdica, quanto possivel, de pressupostos, hipdteses ou teorias explicativas, para ir-a-
coisa-mesma”, ou seja, procura a experiéncia consciente do individuo, em que esta é
vivida de modo Unico e pessoal. A fenomenologia é entdo uma metodologia que ruma em
dire¢do “a compreensao e a interpretacdo do fendmeno descrito € ndo a sua explicagdo”

(Giles, referido por Gragcas, 2000, p. 28).

Na metodologia fenomenoldgica o primeiro passo a ter em conta, é a “suspensido da
crenga do fenébmeno”, que implica que se coloque “entre paréntesis” 0 conhecimento do
quotidiano, as teorias, convicgdes, julgamentos que o investigador faz sobre esse assunto.
Para isso, foi realizada uma “check list” (apéndice 1), que permitiu, tal como Loureiro
(2006) recomenda “fazer uma reflexdo profunda em torno daquelas que sdo as suas

crencas e preconceitos pessoais relativamente ao fendmeno que se pretende estudar”
(p. 30).

Por esta razdo quando num trabalho de investigacdo se faz referéncia a revisdo da
literatura, no ambito da metodologia fenomenol6gica esta apenas deve ser feita no
“sentido de enquadramento do tema, uma vez que devemos justificar porque estamos

recorrendo a abordagem fenomenologica” (Loureiro, 2002, p. 13).

Por essa razéo a primeira parte do presente trabalho de investigacdo procedeu-se a uma
revisdo mais “aprofundada da literatura sobre fenomenologia e o método fenomenoldgico
aplicado a Enfermagem”, nomeadamente a enfermagem de reabilitacdo (Loureiro, 2002,
p. 13). Em relacdo a restante informacao da primeira parte, procurou-se fazer apenas um
enquadramento contextual, em que tal como refere Loureiro (2006), consiste em dar a

conhecer “como se definem e desenvolvem os fendmenos” (p. 25).

A fenomenologia como método de investigacdo, tal como ja foi referido, é utilizado em

varias areas cientificas, entre elas a enfermagem. Contudo, tal como Loureiro (2002),
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refere, a aplicacdo deste método “ao campo da investigacdo empirica nas ciéncias sociais
nédo deixa de ser controversa, ndo pelo rigor e utilidade do mesmo, mas pelas sucessivas

adaptacdes que dele se fazem” (p. 12).

Loureiro (2002) apresenta trés operacfes preparatorias, que devem ser respeitadas, ao
implementar o método fenomenoldgico, nomeadamente: a intuigdo, a andlise e a

descricdo (tabela 4).

Tabela 4 — Operagdes do método fenomenoldégico.

Operacéo Descricdo
= € 0 primeiro passo
= consiste em “suspender a crenga no fendmeno”
= temos de colocar de lado todos 0s nossos conhecimentos pessoais e tedricos acerca do fenémeno
- a investigar
Intuicdo e . N .
= exige “silencio”, que olhemos para as coisas como elas sdo, a experiéncia direta da pessoa, sem
qualquer filtro
= é uma operacgdo complexa
= aUnica regra que apresenta é ndo devemos perder a capacidade critica
= consiste em identificar os elementos a as estruturas dos fendmenos, que foram obtidos por meio
da intuicdo
= envolve a identificacdo da estrutura do fenémeno em estudo
= consiste em explicar as estruturas descritas, que sao criadas e impostas no mundo, em que estas
Anali estruturas estéo encaixadas no sistema de relevancia para o investigador
halise = tem como principio, o que é produzido como conhecimento resulta do processo dialético entre
investigador e informante
= 0 conhecimento adquirido resulta da discri¢do dos fendmenos pelo investigador, na investigacdo
= a estrutura que o investigador constréi consiste numa identificagdo dos elementos dos
fenémenos e das relagdes e ligagdes desses fendmenos a fendmenos adjacentes
= supBe uma classificagdo prévia, para localizar o fenémeno estudado
= ¢é apredicacédo — procura localizar o fendmeno estudado dentro de um sistema de classes
. = quando o investigador determina a localiza¢do do fenémeno, deve ter em conta um sistema de
Descricao o )
classes ja desenvolvido
= consiste na interpretagdo do sentido dos fendmenos — interpretacéo de toda a vida cognitiva e
emocional e ndo apenas o comportamento intencional

Fonte: Adaptado de Loureiro (2002, pp. 13 e 14).

No que diz respeito a analise dos achados, esta etapa, é definida como sendo o “preservar
0 que é unico em cada experiéncia de vida do participante e permitir uma compreensao

do fendmeno em estudo” (Banonis, referido por Streubert, 2013, p. 92).

Assim, a analise comeca com a audicao das entrevistas e continua com a leitura e releitura
das transcricdes das mesmas. Para a referida analise sera seguido Modelo de Analise
Fenomenoldgica de Loureiro (2002) que resulta essencialmente de alguns trabalhos como
o de Giorgi, em que foram reintroduzidos alguns conceitos de Colaizzi e Van Kaam
(1959) e que resultou num Unico modelo a partir da proposta de Husserl, sendo

posteriormente apresentada por Spiegelberg, este modelo sera representado na tabela 5.
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Tabela 5 — Modelo de anélise fenomenolégica proposta por Loureiro

PASSOS!

CONTEUDOS

Leitura intuitiva e
global da informacéo

Tem como intuito apreender o sentido e o significado da vivéncia dos sujeitos huma
perspetiva global. Depois de transcritas as entrevistas, deverdo ler-se tantas vezes
quantas forem necessarias para ter uma visdo intuitiva sobre o fenémeno em estudo.
Colocar entre paréntesis todo o conhecimento que tem sobre o assunto.

E necessério que - Esteja aberto ao fenémeno! e Esteja consciente dos seus proprios
pontos de vista!

Estas unidades (UNS) sdo segmentos discretos — expressdes do texto referentes aos
aspetos individuais da experiéncia dos participantes. Uma regra usada consiste em
constituir as unidades de significado sempre que o investigador perceba uma mudanca
psicoldgica de significado da situacdo para o participante na investigacéo.

Partindo das unidades naturais de significado, o investigador procura atribuir
significados. Sendo o essencial da descri¢do da experiéncia ndo deve ser alterado!

Procura-se reduzir as significagdes atribuidas as unidades naturais de significado em
temas centrais, agrupando-se e apagando-se o que é redundante ou unidades repetidas.
Na construgdo dos temas centrais procura-se a convergéncia/ divergéncia entre
unidades de significado.

T 5 a) Unidades
O = .
2 2 naturais de
= «@D . . g
g = significado
% 8
g X
S E b) Atribuico de
€ = significados
£ 5
5 3 )
g ¢) Temas centrais
o ©
©
18 e
g 3
£S5 | d)Pperfis
S g I
L constitutivos

Correspondem a reconstituicdo dos temas centrais, o que nos faculta uma lista de
afirmagdes ndo repetidas e que descrevem o significado da experiéncia de cada
participante.

Formacéo de um indice
tematico

O indice temético estabelece uma lista ndo repetida e sequencial de afirmagdes de
significado contido nos perfis constitutivos. Nesta fase, os perfis constituintes de cada
participante sdo usados como base para a constru¢do de um indice temético (dados de
todos os participantes).

Trabalho no indice teméatico

Permite-nos constituir um conjunto de temas para interpretacdo. Sendo que o foco esta
centrado na compreensdo dos achados que informa sobre o significado da experiéncia.
Sendo essencial reavaliar o indice tematico!

Sintese e descricao dos
“achados”

Sdo usados os temas emergidos no indice tematico e explicado rigorosamente o
significado atribuido ao fenémeno sob estudo.

Esta descri¢do € um resumo dos temas interpretados para produzir um quadro detalhado
da experiéncia dos participantes do fendmeno que investigamos.

Fonte: Adaptado de Loureiro (2002, p. 15).

! Foram referidos os principais passos que foram executados.
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3 - GRUPO DE PARTICIPANTES EM ESTUDO

A investigacdo qualitativa recorre a uma amostra ndo probabilistica, ou seja, “uma
amostra ndo aleatdria, respondendo a caracteristica precisas” (Fortin et al., 2009, p. 299).
Tendo em conta que o presente estudo € de cariz qualitativo, fenomenolégico, é
necessario ajustar os termos utilizados no que se refere a amostra, uma vez que nesta
abordagem investigativa falamos em grupo de participantes em que ndo ha uma selecéo,

porque o grupo abordado ja é “portador” do fendmeno que se deseja estudar.

Numa investigacdo qualitativa, o investigador exerce um papel ativo, porque se “consagra
a partilhar a experiéncia descrita pelos participantes, com vista a compreendé-la melhor,
(...) esta interacdo, longe de constituir um enviesamento, faz parte integrante da
investigacdo qualitativa”, pelo que o investigador deve “estar atento aos discursos dos
participantes e de alargar a percecdo que tem da experiéncia destes” (Burges & Grove,
referido por Fortin et al., 2009, p. 299).

De forma a estabelecer uma relacdo de empatia e de confianga, com os participantes, o
investigador procurou acompanhar as consultas dos mesmos, em que, apds o primeiro
contato, o investigador se deu a conhecer e apresentou o estudo em causa. Posteriormente
foi selecionado pelo participante, um dia e hora para realizar a videochamada, de forma

que interferisse 0 minimo possivel com as suas rotinas do dia a dia.

Foram selecionados 7 participantes de acordo com o principio da intencionalidade, ou
seja, que se encontravam a passar pela experiéncia de serem pais de filho com FQ,
respeitando o fenomeno que se pretende estudar, e na condicdo de que estivessem,
naturalmente dispostos a partilhar a sua experiéncia. Este método de selecdo das pessoas
para participarem no estudo, para Streubert e Carpenter (2013), deve ser baseada na sua
experiéncia e no conhecimento especifico de um determinado fendmeno de interesse com

a finalidade de partilhar esse conhecimento.

A dimensdo do grupo de pessoas participantes em investigacdo qualitativa, e quando se
trabalha com critérios de intencionalidade na selecdo, tem pouca relevancia, uma vez que,
o significado dos dados remete-nos para a qualidade das informacbes e ndo para a

quantidade da mesma.

57



Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19

O momento considerado ideal para interromper as entrevistas deve ocorrer quando houver
a saturacao das informacgdes, ou seja, quando os dados comegam a tornar-se repetitivos
(Fontanella, Ricas, & Turato, 2008). Loureiro (2006, p. 27), acrescenta ainda que em
fenomenologia, quando se fala em saturacdo de dados, esta refere-se “aquele momento
em que nada de novo nos aparece sobressair das entrevistas”, ou seja, quando na Gltima

entrevista j& ndo séo se identificam novos significados.

Assim, 0s participantes sdo 0s pais, que aceitaram participar no estudo e que
acompanharam os seus filhos a consulta de enfermagem de reabilitacdo no CRFQ do HP,
desde dezembro de 2021 até abril de 2022.
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4 — COLHEITA DOS ACHADOS /INFORMACAO

Na investigacdo qualitativa “a flexibilidade dos métodos de colheita dos dados e a analise
favorece a descoberta de novos fenémenos ou o aprofundamento de fendmenos
conhecidos”, a colheita de informacdo pode ser efetuada de multiplos modos, mas cabe
ao investigador selecionar o instrumento que melhor se adequa aos objetivos do estudo e
a questdo de investigacao. As investigacdes qualitativas procuram descobrir e explorar 0s
aspetos do ponto de vista dos participantes, através da interpretacdo do fenémeno no seu
meio natural (Fortin et al. 2009, p. 300).

Em concordancia com a natureza do estudo, foi selecionado a entrevista como
instrumento de colheita de informacdo. A entrevista “¢ um modo particular de
comunicacdo verbal entre duas pessoas, um entrevistador que recolhe dados e um

respondente que fornece a informagao” (Fortin et al., 2009, p. 375).

Streubert e Carpenter (2013) referem que antes de iniciar as entrevistas, é importante que
o0 investigador esteja aberto a sua influéncia no ambito da pesquisa, em que designa o
papel deste na investigagdo por reflexividade, sendo “definida como a responsabilidade
dos investigadores de examinar a sua influéncia em todos os aspetos da pesquisa
qualitativa - auto-reflexdao” (p. 36). Assim, refletir no processo de investigagdo sobre a
possibilidade de as crengas e os valores do investigador poderem influenciar a
interpretacdo dos dados, € uma mais-valia para a credibilidade da investiga¢do. Ou seja,
quando o investigador esta consciente desta influéncia, pode desenvolver um processo de
auto-reflexdo, que o permite estar preparado para iniciar a colheita de dados (Jootun,
Maghee, & Marland como referido por Streubert & Carpenter, 2013).

A entrevista permite entrar no mundo da outra pessoa, sendo uma excelente fonte de
dados, uma vez que permite 0 acesso as perspetivas de cada participante, recorrendo a
uma conversa informal facilitadora e promotora da extrapolacdo de cada vivéncia
subjetiva (Streubert & Carpenter, 2013). Existem maltiplos tipos de entrevistas, a que foi

selecionada para o presente estudo, foi a entrevista semiestruturada.

A entrevista semiestruturada foi o instrumento que permitiu direcionar o dialogo para as

experiéncias vividas de pais de criancas com FQ, em contexto COVID-19, em que se
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recorreu a um guido de entrevista que foi elaborado previamente (apéndice 2). E
importante referir que este guido foi apenas um recurso, em que foi flexivel e adaptavel
as diversas entrevistas, uma vez que as perguntas que incorporam 0 guido sao

tendencialmente abertas.

A entrevista semiestruturada promove uma maior interagdo entre o entrevistador e o
respondente, devido a possibilidade de colocar questdes abertas e claras que impulsionam
0 processo comunicativo. Antes do inicio das entrevistas propriamente distas, houve um
“encontro”, com cada participante, individualmente, de forma a dar a conhecer o estudo

e para se poder estabelecer uma relagdo de confianca entre o investigador/ participante.

O ambiente em que é realizada a entrevista assume-se como um factor de extrema
relevancia uma vez que, pode influenciar o contetudo da informacdo que é transmitida.
Assim, o investigador procurou que o participante se sentisse confortdvel com o meio
envolvente, de forma a facilitar a divulgacdo da informacédo (Streubert & Carpenter,
2013). Cada entrevista foi agendada em consonancia com a disponibilidade verbalizada

pelo participante, de modo individual, respeitando a sua intimidade.

Com o consentimento dos participantes, as entrevistas realizadas por videochamada,
foram gravadas (apenas audio) em suporte digital e a transcricao feita para word, sendo

realizada logo no mesmo dia.

A escolha destes recursos deve-se ao facto de se querer minimizar a perda de informacéo
e registar por escrito os detalhes importantes (atitude, comportamento e aparéncia dos
participantes), os quais através da gravacdo de audio sdo passiveis de se registar. Deste
modo, Streubert e Carpenter (2013) referem que as anotagdes feitas pelo investigador
provocam o enriquecimento da informacdo obtida pela entrevista, culminando numa
descri¢do mais detalhada e elucidativa do fendbmeno. Os participantes foram informados
previamente sobre a possibilidade de o investigador poder efetuar anotagfes por escrito

e, da importancia de gravar a entrevista, através de um gravador digital.

Um aspeto muito importante é que todas as entrevistas, realizadas por videochamada,
pela aplicagcdo whatsApp, foram realizados no ambiente natural dos informantes, em casa.
Este aspeto foi importante de forma a promover atitudes mais naturais, dialogassem sem

pressoes, e se sentissem “mais a vontade” para falar das suas experiéncias.

Posteriormente, foi realizada a interpretacdo das narrativas colhidas, com recurso ao

aplicativo informatico de anélise qualitativa NVivo.
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5 — ESTRATEGIAS UTILIZADAS PARA ASSEGURAR A VALIDACAO E

RIGOR DA INVESTIGACAO

Antes de assegurar a validacdo e rigor do processo de investigacdo a ser realizado, é
importante perceber se 0 método e o percurso metodoldgico selecionado se, se adequa a
questdo e aos objetivos da investigacdo que se pretende realizar.

Tendo em conta que o presente trabalho de investigacdo pretende estudar a propria
experiéncia vivida, o seu significado do ponto de vista dagqueles que a viveram e vivem e
ndo apenas uma reflexdo a partir da experiéncia dessas pessoas, 0 método

fenomenoldgico é o mais adequado.

Para promover a adequacao e rigor no processo de investigacao de cariz fenomenolégico,
Loureiro (2006) refere vérias estratégias e possibilidades, com base nos critérios paralelos
de indole quantitativa descritos na literatura, nomeadamente credibilidade,
transferibilidade, dependéncia e confiabilidade, critérios esses que foram respeitados ao
longo desta investigacéo.

A credibilidade consiste em descrever “aquilo que efetivamente é experimentado e
descrito pelos participantes”. Para isso, € importante ter em conta a triangulagédo — dados/
investigadores/ teoria e métodos — como “estratégia de incremento de credibilidade”.
Contudo no que diz respeito a questdo dos investigadores, numa abordagem
fenomenoldgica, tendo em conta que estes devem estar em pé de igualdade no que diz
respeito a colaboragdo no processo de investigacdo, € importante “ser cautelosos” neste
processo de triangulacdo. Pois numa entrevista “é impossivel pensar em dois ou trés

investigadores em simultaneo a realizar entrevistas” (Loureiro, 2006, p.27).

Sendo um investigador a fazer as entrevistas, & importante ter em conta que “0 objetivo
da entrevista fenomenoldgica se centra na exploracdo da experiéncia vivida (...) deve ir
além de um mero desenrolar de perguntas e respostas, elas devem pressupor a existéncia
de uma rela¢do entre participante/informante e o investigador” (Wimpenny e Gass,

referido por Loureiro, 2006, p.27).
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Desta forma, antes de iniciar as entrevistas, todos os participantes, conheceram o
entrevistador durante as consultas de enfermagem de reabilitagdo. O que permitiu, na
altura em que foi realizada a videochamada no domicilio, uma maior abertura e confianca
por parte do participante em relacdo ao investigador. Para além disso, e tal como Loureiro
(2006) recomenda, o investigador procurou prestar atencdo durante a entrevista, de modo
que os participantes relatassem de facto a sua experiéncia, em que cada entrevista foi
marcada pelo proprio participante, de forma a este escolher a melhor altura para estar

disponivel.

Posteriormente, ap0ds a transcricdo das entrevistas, o investigador solicitou ajuda de um

especialista no processo de analise dos achados.

A transferibilidade, ¢ um paralelo a validade externa, no ambito da investigacdo
quantitativa. Ao contrario do que acontece na investigacao quantitativa, na investigacédo
qualitativa e na fenomenologia, “ndo se procura a generalizar os achados da investigagédo
(...) ndo significa que ndo tenha implicacGes para a pratica cuidativa noutros contextos

semelhantes” (Loureiro, 2006, p.28).

Desta forma, e tal como recomenda Loureiro (2006), o investigador, procurou aumentar
a transferibilidade através de uma descricdo detalhada e atenta das narrativas do
participante, ndo limitando o tempo das entrevistas e gravando, apenas o audio, de forma
a facilitar a sua descricdo. Tendo sempre presente que o0s participantes em estudo, vivem
o fendmeno a ser estudado e que sdo capazes de 0 comunicar, sendo a amostra intencional,

por casos tipo.

Para facilitar a compreensdo do fenémeno apresentado, foi elaborado uma representacao
esquematica, tendo em conta a organizacao dos elementos essenciais do fenémeno, que

pode ser visualizada na figura 6.

No que diz respeito a dependéncia e confirmabilidade, estas apresentam-se de forma
paralela. A dependéncia passa pelo processo de fazer uma auditoria ao proprio método de
investigacao selecionado, ou seja, passa por perceber, se outros investigadores, tendo em
conta a mesma informagdo, documentagdo, chegariam a conclusdes semelhantes
(Loureiro, 2006).

A confirmabilidade, consiste na interpretacdo dada pelo investigador, sendo que este deve
procurar que “os achados do estudo s@o o produto do foco de investigacdo e ndo uma

interpretacdo arbitaria e enviesada do proprio investigador” (Loureiro, 2006, p.30).
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Loureiro (2006), acrescenta que a “confirmabilidade da investigacéo recorre também ao
conceito de auditabilidade, processo que permite (...) verificar a condugdo de todo o
processo”. Desta forma foi construido um quadro (apéndice 4) em que identifica “de
modo rigoroso, claro, e detalhado™, a avalia¢do de todo o processo, tendo por base 0s trés
quadros recomendados pelo autor supracitado, nomeadamente, o quadro de referéncia, o
quadro metodoldgico e o quadro de achados, processo interpretativo e discussao (p.30).
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6 — CONSIDERACOES FORMAIS E ETICAS

Qualquer investigacdo cientifica, independentemente da area de estudo, obedece a um
conjunto de principios éticos universais. O Codigo de Nuremberg baseado nos direitos
humanos instituiu um conjunto de regras de conduta que os investigadores se vém

obrigados a cumprir quando se usam pessoas como sujeitos da investigacao.

Para Fortin et al. (2009) a necessidade de se conformar com a ética diz respeito a todos
0S grupos sociais onde os investigadores estdo obviamente incluidos. Desde a
selecdo/delimitacdo do problema até a publicacdo dos resultados o investigador, neste
caso, 0 enfermeiro investigador, tem um caminho a percorrer, devendo assumir toda a

responsabilidade ética inerente ao processo de investigacao.

De acordo com Nunes (2013), independentemente da natureza do projeto de investigacao,
0s principios éticos da autonomia, da beneficéncia, de ndo maleficéncia e da justica,
devem ser respeitados. Estes principios foram respeitados no presente trabalho de
investigacdo, titulado por Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose
Quistica, em contexto COVID-19.

Assim, foi realizado um pedido de apreciacdo do projeto de investigacdo a Comissao de
Etica para a Saude do CHUC (https:// www.chuc.min-saude.pt/paginas/centro-
hospitalar/orgaos-de-apoio-tecnico/comissao-de-etica.php), no dia 21 de julho, tendo
sido realizadas e respeitadas todas a exigéncias inerentes ao processo, nomeadamente a
elaboragdo do consentimento informado e a respetiva autorizagdo do servico, ao qual
pertence 0 CRFQ do HP - CHUC, uma vez que o0s participantes sdo 0s pais que
frequentam este centro de referéncia. O parecer foi positivo, sendo divulgado a 27 de
dezembro de 2021 (anexo 1).

Ao contactar os participantes da investigacdo, foi disponibilizado toda a informagéo
inerente ao trabalho de investigacdo desenvolvido, através de um consentimento livre e
esclarecido, que foi disponibilizado por escrito ap6s uma clara explicagdo das fases da
investigacdo e das potenciais consequéncias para o participante (apéndice 3), onde foi
informado da gravacdo apenas via audio das entrevistas, apesar de estas se realizarem por

video chamada.
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Houve ainda o cuidado, que no decorrer da recolha dos dados, que ndo houvesse prejuizos
para o participante. Durante todo o processo de investigacdo, foi salvaguardada a
privacidade dos participantes e todos os dados recolhidos foram tratados de forma a

manter o seu absoluto anonimato e confidencialidade.

Assim, os participantes foram identificados de A a G (7 participantes), em que PA,
significa participante e foi acrescentada a letra correspondente, por exemplo, PAa,

participante A.

Atualmente existe 0 Regulamento Geral de Protecdo de Dados (RGPD), que surge no
sentido de regulamentar o que fazer com os dados apds a sua colheita. Pelo que durante
0 presente trabalho de investigagdo foram tidas em conta, as 10 medidas da Comisséo
Nacional de Protec&o de Dados (CNPD) na aplicacdo do RGPD (Comissdo de Etica para
a Investigacdo Clinica, 2018).

Foram estas preocupacfes éticas que orientaram todas as fases da investigagdo, pois tal
como defende Nunes (2013) a conduta do investigador face aos outros deve ser assente
no reconhecimento explicito da dignidade como valor central da pessoa humana. Sendo
a competéncia, o respeito e o sentido de responsabilidade os principais designios de todo

e qualquer trabalho de investigacdo em enfermagem.
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PARTE Il - ENQUADRAMENTO EMPIRICO

A fase empirica consiste na analise descritiva dos dados, achados, recolhidos junto dos
participantes envolvidos, através das entrevistas realizada por videochamada, passando

assim, a serem os informantes do presente estudo.

Os achados serdo, assim, analisados de acordo com o0 modelo de analise fenomenolégico

apresentado por Loureiro (2002), que foi descrito na parte anterior do presente trabalho.

Figura 4 — Esquema representativo do modelo de analise fenomenologica dos achados.

/ Entrevista \

Transcricdo < Leitura
Narrativas

Achados <« Indice Tematico

indice Tematico Narrativas < Significados

\

Significados <« Temas

g

Fonte: Adaptado de Loureiro (2002).






1 - CARACTERIZACAO DO GRUPO DE PARTICIPANTES

Como ja foi referido foram realizadas 6 entrevistas, sendo que numa delas participaram,
0 pai e a mae, tendo por isso 7 participantes/informantes no estudo. O grupo de
participantes serdo apresentados na tabela 6.

Tabela 6 — Caracterizacao dos participantes.

Dados do participante Dados da crianca
Relagdo Estado e Idade Idade de Inicio do Internamentos
coma | ldade . atual R no CRFQ por
. civil Laboral diagnostico o

crianca (anos) do HP agudizacoes
PAA mée 40 Casada part-time 9 6 meses 9 meses 2
PAs mée 40 Casada full-time 6 1 més 1 més 0
PAc mée 51 Divorciada | full-time 15 12 meses 15 meses 0
PAb mée 34 Casada full-time 1 1 més 1 més 0
PAe mée 30 Casada full-time

2 1 més 1 més 0

PAF pai 31 Casado full-time
PAG mée 47 Casada full-time 16 13 anos 13 anos 1

Fonte: Dados recolhidos das entrevistas e durante as consultas.

Através da tabela 6, podemos constatar que, s6 um pai (sexo masculino) aceitou
participar. A idade dos participantes variou entre 30 a 51 anos, sendo a idade média de
39 anos. Dos informantes apenas um se encontra em regime laboral de partime, estando
0s restantes participantes a exercer a sua atividade laboral a tempo inteiro. Em relagédo ao
estado civil, apenas um participante apresenta como estado civil, divorciada, sendo 0s

restantes participantes casados.

Em relagdo aos dados fornecidos dos filhos dos informantes, as crianga tinham entre 2 e
16 anos, sendo a idade média de aproximadamente 6 anos, a idade de diagndstico foi
antes de um ano de idade da crianca. Desde 2015, que a DGS, através da elaboracao de
uma norma, protocolou um diagnostico de FQ cada vez mais cedo. Que deve comecgar no

rastreio neonatal, no chamado teste do pezinho, em que ap6s um rastreio neonatal positivo
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é realizado o teste do suor e posteriormente um estudo genético, no sentido de ajustar um

possivel tratamento farmacoldgico (DGS, 2015b).

Ap0s o diagndstico, todas as criancas foram de imediato encaminhadas para 0 CRFQ da
sua area de residéncia, no sentido de prevenir complicacdes, nomeadamente respiratérias.
Pois, tal como refere Pizarro e Palma (2016), “o tratamento de FQ, é fundamentalmente
assintomatico, no sentido de interromper o ciclo de retencdo de muco, infecdo e

inflamacdo; deve ser de inicio precoce para evitar danos permanentes no pulmao” (p. 38).

Outro aspeto relevante, € o numero de internamentos por agudizacdo, ou seja,
internamentos relacionados com a sua doenca, apenas 2 das criangas necessitaram de
internamento, sendo que no caso da PAax, o filho esteve internado durante os primeiros 6
meses de vida, até que fosse diagnosticado com FQ. A partir do momento gque passou a
ser acompanhado no CRFQ do HP, ndo necessitou de mais internamentos devido ao seu

quadro respiratorio.

De acordo com a DGS (2015b), para se atingir o objetivo de diminuicdo de periodos de
agudizacdo da doenga, aumentando esperanca media de vida da pessoa com FQ, “¢
necessario um intervencao programatica em que o diagnostico precoce e 0 seguimento
regular destes doentes em centros de tratamento especializados parecem ser 0s mais

importantes factores responsaveis” (p. 29).
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2 - APRESENTACAO E ANALISE DOS ACHADOS

“... ao fim ao cabo, va, isto cada um reage, como reage, (...). ele podia nascer
saudavel e passado um més ter um problema... e é... prontos... violento por causa
disso, porque agente tem de chegar a essa conclusao quase que sozinhos, quer dizer
estar a vivenciar nascer um filho, despois vem aquela noticia, que cai assim que nem
uma pedra, ndo é?... depois foi gerir... foi gerir... e foi um ano de gestdo, foi um ano
de adaptacéo, de transicéo!...”

PAs

Quando nascemos, crescemaos, vamos construindo expetativas, sonhos, objetivos, que vao
mudando no decorrer da vida. No caso dos participantes/informantes em estudo, estes
foram pais, com expetativas de vir a ter uma crianca saudavel, algo que depois ndo se
confirmou. Assim, depreende-se que durante esta fase, os participantes, enquanto pais,
passaram e/ou estdo a passar por um processo de transicdo multiplo e simultaneo, de

desenvolvimento, situacional e organizacional.

Apbs a identificacdo das unidades de significado e formulacdo dos significados, estes

foram organizados em subtemas e temas, dando origem a trés temas principais (figura 5).

Figura 5 — Representacéo esquematica dos temas resultantes das experiéncias vividas pelos pais
de criancas com fibrose quistica, em contexto COVID-19.

OS PAIS

O DESCONHECIDO CAPACITAGAO DOS PAIS CUIDADORES [EXPERIENCIAS VIVIDAS
PELOS PAIS DE CRIANGAS COM
[FIBROSE QlDﬂS’Il'IICA, EM
(RE) COMEGAR CONTEXTO CovID 19

A Crianca

DIAGNOSTICO DE FIBROSE
QUISTICA NA CRIANCA

Fonte: Elaborado pela autora.

Os principais temas identificados foram: O Desconhecido, (Re)Comecar e Capacitacdo

dos Pais Cuidadores.

Como ja foi referido, para cada tema, foram identificados varios subtemas, que estdo

representados na figura 6.
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Figura 6 — Representacdo esquematica do fenémeno Experiéncias Vividas pelos Pais de
Criancas com Fibrose Quistica, em Contexto COVID-19.

()
= Consultas de vigilancia 9
]

= Consciencializagao do outro

= Integracéo dos irmé&os
= (Re)adaptacao profissional
= Convivéncia social

= Adaptacao escolar

= (Con)viver em pandemia

LU -
Cnianca

Credioteraptz

CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

= Agudizacao da doenca

= Intervencéo do EEER

= Cinesioterapia respiratdria diaria

= Medicacao: aquisicao

= Gestao terapéutica: crianga “

= Parceria entre pais

Fonte: Elaborado pela autora.

Posteriormente sera apresentado o processo de analise dos achados e dos seus
significados, de forma a facilitar o conhecimento e compreensdo do fendbmeno em estudo.
Desta forma, os achados sao apresentados de acordo com a seguinte configuracdo: temas
centrais, subtemas, significados e unidades naturais de significado.
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2.1 -0 DESCONHECIDO

Este tema central consiste no conjunto das vivéncias e sentimentos experienciados pelos
participantes/informantes no momento em que souberam que o seu filho era portador de
uma patologia crénica. Neste tema, foram incluidos os seguintes subtemas, tendo em
conta a unidades de significados identificadas: Fibrose quistica: e agora?, Diagnostico de

fibrose quistica e Aceitacdo da doenca.

2.1.1 — Fibrose quistica: e agora?

No que diz respeito ao diagnostico do filho, € unanime o desconhecimento sobre a doenca
por parte dos pais. Em que, todos os pais referem para além de desconhecimento préprio,
existe 0 desconhecimento dos profissionais em contexto de urgéncia, em que sentiam a

necessidade de saber mais informacdo, e de forma rapida.

A troca e partilha de experiéncias surge como uma necessidade, ndo s para 0s pais como

para os filhos, no sentido de criar estratégias e expectativas reais.

A inseguranca é uma manifestacdo psicolégica, que se encontra ligada ao medo e a
incerteza, sendo exacerbada quando algo que desconhecemos nos acontece. Nos achados
encontrados, para além do desconhecimento préprio, alguns pais referem o
desconhecimento por parte dos profissionais de satde, em relacdo a FQ. O facto de nédo

conhecerem a patologia do filho, gerou um sentimento geral de inseguranca.

PAA: “Ndo e nem nunca tinha ouvido falar... (...) pronto, nesse momento .... como
é que ei-de dizer, eu ndo sabia o que é que era a doenga, ndo sabia nada, nada...
nem sabia o que dizer, sou sincera, quando perguntavam o que é que ele tem, quando

’

me ligavam... (...) sou sincera as vezes nem me lembrava do nome...’

PAg: “..pronto... nos fomos, vd, apanhados desprevenidos, ndo é?... como
qualquer familia com uma doenca de uma crianca/ (...) nada... desconhecia a
doenga...(num tom firme)... alidgs, na escola até trabalho com varias, nao é?... tenho
sempre meninos, tenho tido, (...) tenho conhecido varias realidades... diabéticos,
cardiacos... mas de facto, esta doenca desconhecia de todo!

PAg: “[no momento em que soube do diagnadstico] ... ai é um choque!... (sorriu)...
é o que eu digo... eu acho que... nunca se estd preparado... eu lembro-me na altura
que me fartei de chorar... e.... e andei, seguramente, esse ano foi terrivel... eu perdi
quase 20 quilos (sorriu)... porque agente olhava para ele...... é quase surreal...
dizer, ndo €?... mas uma coisa é dizer assim... ok... ele ndo tem uma perna, agente
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sabe que ele ndo tem uma perna, mas no caso dele, ele ndo tinha nada! N&o é?...
como é que ele estd condenado ... é esta situagdo... foi extremamente... violento...”

PAG: “... agente nunca reage bem, ndo é? (sorriu)... e pronto... mas... mas tem que
ser...e foil é assim, agente fica com um no na garganta, mas... o que interessa é
fazer tudo em funcdo do melhor estar e qualidade de vida... e... e... confiar no...

’

na... em quem nos apoia...’

PAp: “.... a minha primeira pergunta foi o que é isso?!... ja com uma aflicdo (..) ...
é! ... é a preocupagdo... ¢ o medo do desconhecido... ndo é... basicamente ... ele
estd bem... esta a correr tudo bem... mas a gente ndo sabe o dia de amanhd!”

>

PA:: “... nunca tinhamos ouvido falar...’

PAE: “...n0s s6 soubemos no dia que fomos a Coimbra... fazer o teste e que depois

a Drf, que nos explicou... ndo conheciamos de todo... eu pelo menos nunca tinha
ouvido falar, se quer!...”

PAg: “... 0 nosso chao caiu, ndo €?!(suspiro intenso) Quando a médica disse para
0 Meu marido, ndo hd nada a fazer, vamos comegar a tratar... quando agente
comegou a pesquisar mesmo... o nosso chdo caiu!”

PAA: “é assim, aqui (...), ndo havia caso nenhum, souberam, ndo havia caso
nenhum, mesmo por exemplo, (...) ele a trés semana esteve internado aqui (...) e
como é que ei-de dizer... eu é que tenho de dizer mais, o que é, como é que ele vai
fazer, como ndo vai, porque ndo estdo a par da doenca! (...) mesmo os médicos acho
que nunca me souberam dizer o que ¢ que era a doenga!”

PAg: “(...) mesmo 0s médicos acho que nunca me souberam dizer o que é que era a
doenga...(...) fomos para o hospital, depois de 6 horas, ndo é?... a espera...porque
também os médicos ndo percebiam o que é que o menino poderia ter, é lhe feito...
chega um médico, por sorte, ndo é?... e nés dizemos, dissemos sempre que 0 menino

’

tinha este problema...’

PAG: “... nos so tivemos um diagnostico muito tarde... ela tinha 13 anos... ndo tinha
caracteristicas ... as unicas caracteristicas que ela tinha era expetoragdo... era
muita tosse, muita tosse e expetoracdo...corriamos tudo, médicos, professores,
doutores... nunca foi... era asma, asma, e alergias, nunca... e a medica de familia
dizia que era frescura nossa...”

A inquietacdo € um sentimento gerado a partir de algo que inquieta, algo que
desassossega, neste caso, e tendo em conta a auséncia de conhecimento da doenca por
parte dos pais, estes, no sentido de compreender e perceber, o impacto que a doenca iria
ter na vida do filho, procuraram informagcé&o, na internet e junto dos profissionais de saude

que os acompanham.

PAA: “(...) eu depois pronto, vim para casa estava com ele ... e ai é que matutei

>

mais, na internet a ler...’
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PAg: “... no hospital essa orientacdo até foi bem feita, ndo é?... pronto ela explicou
tudo direitinho, s6 que depois ha aguela tentacao de pesquisar, ndo é?..”

PAb: “... eu... eu fiz o erro de toda gente, par ja!... fui pesquisar ao Dr° Google...
pronto... ndo correu muito bem... assim que, que ndo comegou a correr muito bem
eu desisti logo!... (sorriu)... sou sincera!... pensei, ndo... isto, ndo pode ser assim
tdo mau, porque ela [médica] também ndo me disse que era assim tdo mau... e ela
segue... deve saber, sabe de certeza melhor do que eu, por isso... mas Vi,
inicialmente, naqueles dois dias entre, vir fazer o teste, saber e ndo saber, vi
qualquer coisa... nada muito aprofundado... e... espereil... e acabei por achar
melhor, esperar... (pausa)... a confirmagdo! E a explica¢do dela!”

PAr: “... inicialmente ndo...inicialmente... ou melhor... quando recebem0S a
noticia fomos ao Dr° Google... (sorriu)... uns vimos que a informagdo era errada,
outra ndo... mas a primeira foi isso... e depois... paramos de ler e fomos pelos
concelhos da médica que nos acompanhou... paramos de ler que informamo-nos
com a Dr® principalmente...”

’

PAG: “... e eu comecei a pesquisar logo... comecei a pesquisar logo...’

A curiosidade surge no sentido de descobrir algo que ndo se sabe, é efeito de varios fatores
psicoldgicos e emocionais, que levam a pessoa na procura de informacédo para satisfazer

seu interesse numa situacao ou para confirmar uma expetativa.

Nos pais informantes, estes consideram que a partilha de experiéncias em casos de doenca

cronica, pode ser uma mais-valia, podendo ajudar nas expetativas presentes e futuras.

PAA: “Dr¢, ¢ que me disse que havia um menino, (...) que era aqui perto de nos, (...)
que também era & sequido, (...)... e foi ai que eu fiquei a saber, porque eu por aqui
nunca soube! Pronto e depois pelo nome da crianca, porgque eu nem sei quem s&o 0s
pais, nunca cheguei a saber, pelo nome da crianga o sr° que vem trazer o
nebulizador ... (...) € que perguntei, se conhecia um tal rapazito daqui (...), que ele
também tinha, e ele disse-me “ai eu vou ld levar, mas olhe que ele estd muito bem e
ja esta na universidade”, ndo sei onde, e até andou na vindima, com ele, e “olhe
nem se nota nada que ele tem, ele tem for¢a, pegou no poceiro... ja é grande até faz
uma vida normal! ” (sorriu)

PAg: “depois é engracado, (...) e 0 maior impacto é exatamente esse, é ndo termos
quase que exemplo... ndo termos o que é uma no¢do da experiéncia pratica do que
é esta doenga... ndo é? Afim ao cabo... e quem é mde sabe disso... ndo é?... tudo é
novo, apesar de todo o conhecimento que temos, ndo €?... vamos vivenciando, vamos
experienciando, mas acho que seria mais facil as vezes perceber determinadas
coisas, se tivéssemos conhecimento disso... (...) Alids nem tenho nenhum contacto

’

com alguém que sofra deste problema, que também ajudava as vezes...ndo é?...

PAg: “j& planeamos fazer uma viagem até, para um sitio onde isto seja comum, para
ter mais informacGes, porque de facto além do que lemos, ndo é7?... temos sempre
uma cautelosa informagdo sobre a doenga...mesmo por parte dos médicos...que
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serd legitima, ndo é? Eles proprios também estdo a acompanhar... e... e... a
evolugdo, ndo é?... quer dizer... fazer uma... uma... preven¢do numa crianga
assintomdtica, é sempre... parece assim um bocadinho estranho, ndo é?... (...) falta
algum contacto com outras pessoas que tenham o mesmo problema...”

PAc: “...sim... e eu tenho desde sempre (...)... ndo sou daqueles pais que esmiuga
e procura tudo... (...) eu soube da associacdo, das associacOes de fibrose
quistica...(...) eu, pus-me associada na associac¢do de Gaia, porque hd uma em Gaia
e a de Lisboa, sempre fui a todos os encontros que fazem da fibrose quistica que
fazem na escola de enfermagem no Porto, eu fui presencial, agora tenho feito on-
line, porque eles também tém feito... e também participei, porque eles juntaram-se
com a outra... tém feito com as duas [associagbes de fibrose quistical... e ai
conhece-se muitos pais, partilha-se situacoes... ndo sei se... na altura até a
associacao pediu mesmo aos centro de referencia, para partilhar quando ha esses
eventos, nem toda agente tem a possibilidade de ir, e nem podem, ndo sabem e nem
tém acesso... a realidade é essa... infelizmente hd muita desgraca, muita miséria...
had muitas dificuldades, em todos os aspetos...(...) mas, é uma ajuda, eu acho! Em
relagdo ao FJ, na lida com ele e pronto... isso também ndo quer dizer nada, depende
de cada um... ndo é ... mas, procuro ajudar nesse sentido... e as pessoas nao tém
acesso a isso, e isso também ajuda, um bocadinho...”

PAb: “... mas gostava de conhecer casos como 0 meu!... por exemplo, talvez com
bebés maiores que o meu, para tentar perceber... a... a evolugdo... de alguem que
mais recente... sim, eu gostava, eu acho que era benéfico... eu sei, por exemplo, que
nem toda a gente tem... encara a doengca da mesma forma que eu! (...) mas

’

gostava...’

2.1.2 — Diagnostico de fibrose quistica

Quando os pais tomam conhecimento da doenca do filho, ou seja, do seu diagnostico,
surgiram questdes no ambito do prognostico e na espectativa de existirem novas formas

terapéuticas que podem intervir na progressdo da doenca.

O medo é uma manifestacdo psicoldgica, caracterizada pelo medo e incerteza de algo.
Neste caso surge como medo e incerteza, do presente e futuro do filho, da perspetiva da
condicdo saude/doenca do filho, na fase de diagnostico e respetivo prognostico, tendo em
conta que é portador de fibrose quistica.

PAA: “... ele tinha 4 mesinhos foi diagnosticado com uma bronquiolite, ... e depois

a partir dai foi .... foi pronto, a evolu¢do, comecou a precisar de oxigénio, com

saturagoes baixas, estava internado, e depois tinha tosse, tosse, tosse... pensaram

inicialmente que seria tosse convulsa, e depois a partir dai esteve sempre
internado. ”
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PAg: “... 0 que na altura quase nos vendem a ideia... que ele pode... podera ter
um més de vida... claro que com essa realidade todos nos vivemos, tenham as
criangas ou ndo... problemas, ndo é?... s6 que na altura foi isso, ndo é?... havia
pouco conhecimento do que era... (...) Ora uma pessoa que nasce j& com uma
duragdo... quer dizer... um dia sera outro problema para nos resolvermos aqui...
ndo é?... porque isto vai ter que lhe ser explicado, porque ele um dia vai pesquisar ...

’»

evaiver... ndo é?...

PAg: “... Jd ouve uma conversa da Constan¢a [a menina que veio a publico,
portadora de fibrose quistica, que faleceu] numa sala que tive de engolir em seco
trés vezes... era uma noticia... era a Constanga morreu com aquele problema, ndo
é?... mas owvir... adi... coitadinha ja estava condenada a nascenga! Como eu ja
ouvi... (...) assistir naquela altura a noticia da Constan¢a, aquilo foi de uma
violéncia que... porque é uma noticia que mexe cOnnosco... ndo é?... é um assunto

’

que vai mexer sempre...~

PAc: “... agente, acho que quando é assim... nem... temos sempre aquela...
(pausa)... como dizer... esperan¢a, ou que Seja, de que ndo seja bem assim, ou que
ndo seja mesmo isso... eu... acho que nos como pais, acho que quando levamos
assim... com... com diagnosticos destes... pode ser que ndo, que tenha havido algum

>

enganou, ou algo erro, que ndo seja...’

PAp: “... ja a imaginar que ndo era uma coisa boa... por foi despistada no teste do
pezinho... e sendo despistada no teste do pezinho é porque ndo é bom... (...) ... eua
vezes comego a ver 0s meus sobrinhos... e as vezes COMe¢am-se a queixar... ai que
esta menina é tao dificil para comer!... ndo sei qué... e é dificil e é dificil... e eu s
penso, queixam-se de barriga cheial... queria tanto ter uma crianga dificil... eu s6
penso... ail quem me dera que o meu fosse so dificil!!! (sorriu) ...ndo é... preferia
que ele ndo dormisse de noite, preferia que ele ndo comece... preferia isso tudo!
(baixou 0 tom da voz) ... sou-lhe sincera! Era muito mais descanso...”

PAg: “... vi logo que tinha alguma coisa... (...) ... € elafalou assim, ndo, mas... mas
estou suspeitando de fibrose (...) e até falei com o pai, vai sozinho para o exame,
porque ela foi fazer o exame do sal, ndo é... e eu falei para o pai, eu vou trabalhar
vai com a menina, porque isso ndo é nada... isso vai dar negativo... mas com o
coracgdo na mao!”

A culpabilizagdo é um sentimento que recorre a processos internos por parte da pessoa,
consiste na reprovagdo pessoal num determinado acontecimento, ou situacdo. A FQ é uma
patologia hereditaria, recessiva, que implica os dois progenitores sejam portadores da
alteracdo genetica, contudo, uma das informantes, considera que € apenas ela a portadora
da alteracdo genética.

PAA: “Sou portador. Eu sou portadora, o pai ndo é... o ovulo ao ser fecundado,

gerou o gene mau! Eu sou portadora, mas nunca nenhum de nds conseguiu ver nada,
se sou da parte da mde, ou se sou da parte do pai. So sei que eu sou portadora!”
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A esperanca surge quando uma pessoa espera que algo aconteca, é o acreditar que alguma
coisa que se deseja pode vir acontecer. Apesar de a FQ ndo ter cura, esta é tratavel. Cada
vez mais, existem estudos com novas terapéuticas farmacoldgicas, no sentido de

minimizar as alterac6es multisistémicas provocadas por esta patologia.

PAg: “Este ano, ele esta em estudo para... va... é dos selecionados porque tem o...

»

0...como é que se diz... tem a mutagdo comum, para tomar aquele medicamento...’

’

PAE: “..., mas vamos vendo, novas técnicas, novos medicamentos e assim...’

>

PAG: “... agora como ela se sente bem, com o Kaftrio, ela esta mesmo muito bem...’

2.1.3 — Aceitacdo da doenca

A aceitacdo de algo, remete-nos para a acdo de aceitar, aprovar, consentir, algo ou uma
determinada situacdo. Em caso de doenca, nomeadamente na doenca cronica, esta
aceitacdo de que algo esta a acontecer, sem ter contribuido para tal, é inerente a cada

pessoa, dependendo das suas crengas, valores, expectativas, etc.

No processo de aceitacdo surgiram dois significados, a relativizacdo do estado clinico,
em que os pais referem os sintomas sem problema, e normalidade de vida, em que os pais

incluiram na sua rotina diéria, a doenca do filho.

A relativizacao surge no sentido de perceber que cada pessoa apresenta o seu ponto de
vista, em que a sua abordagem com o mundo exterior tem em conta a sua percegédo e
consideracdo com o que a rodeia. Assim, 0s pais, numa tentativa de aceitar a doenca,

acabam por incorporar a doenca do filho como uma realidade componente da sua vida.

PAg: “... felizmente, foi sempre tudo correndo bem... e... e... ele esti bem!
(sorriu)... esta a ter uma evolugdo em termos de crescimento, normal, o que também
é uma das coisas que nos é dito no inicio, é que os meninos podem ndo ter um
crescimento normal! (...) E uma crianca que tem este problema, como podia ter

’

outro qualquer, como podia ter uma dislexia, o que fosse...’

PAg: “... ¢ ndo ver isto como uma coisa padronizada, aconteceu, tivemos o processo
de aceitagdo e agora ¢ ir gerindo... sabendo de antemdo que ndo podemos controlar
nada, e ndo podemos! Em situacéo alguma!”

PAc: “... mas depois é aceitar, e fazer tudo o que é necessario...”
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PAb: “... gracas adeus ele esta bem..., mas, muito fruto do trabalho que nos
fazemos... mas tem! Tem essa dificuldade ao nivel dos pulmoes, ao nivel do
pancreas, e pronto (...) é complicada, é! Mas da para controlar e da para... e por

’

enquanto estd bem! E esta a correr tudo bem...’

PAb: “Ha pessoas, que ndo sdo tdo positivas... e tdo... mas eu também... outra
forma de lidar com esta doenga também ndo é viavel... digo-lhe ja! (sorriu)... Ser

2

A vida é algo que comeca quando nascemos e caba quando morremos, durante a vida sdo
criadas expectativas, sonhos, de cariz pessoal, social e profissional. Quando algo
acontece, colocando em causa esses sonhos, expectativas, exige da pessoa um processo
de adaptacdo, que ndo é facil. Através dos achados pode-se ver que 0s pais procuraram
lidar com a doenga do filho, considerando este processo “normal” na vida deles.

i3]

PAA: “... éum dia de cada vez!...

PAg: “... depois com o andar dos anos é que agente vai interiorizando, e pronto!...
e aceitando!... eu acho que é por ai... é o aceitar!”

PAg: “... e de facto se calhar se hoje tivesse outro filho, com o mesmo problema, se
calhar ia trabalhar na mesma, ndo é?... porque o FJ sempre foi assintomdtico...(...),
isto cada um reage, como reage, mas naquele caso explicar assim, olhe isto
aconteceu, mas ndo é o fim do mundo... porque uma pessoa que nasce... (pausa e
reflete)... eu acho que essa conclusdo acabamos nos por chegar, ndo é7... ele podia
nascer saudavel e passado um més ter um problema... e é... prontos (...) depois foi
gerir... foi gerir... e foi um ano de gestdo, foi um ano de adaptagdo, de transi¢do...
foi... eu lembro-me na altura, ndo tinha aqui, porque eu vivo numa aldeia, ndo tinha
quem fizesse cinesioterapia, disse assim... ndo me deslocar... ndo me vou deslocar ...

decidi aprender a fazer... por exemplo, dar pancadas num bebe pequenino... ndo
€?...”

PAb: “... e eu por ai, acho que... agente deve encarar de forma positiva... o
negativo, ja hd muita coisa negativa no mundo para agente lidar... pronto! (sorri,
mas diminuindo o som da voz)... se agente ndo vé a nossa vida de forma positiva
ndo conseguimos viver!!! (e volta ao seu volume de voz)...”

PAE: “... e pronto fomos nos adaptando ao dia a dia dela...”

2.2 — (RE) COMECAR

Este tema central consiste nas experiéncias vividas, sentimentos e comportamentos,
experienciados pelos informantes na fase em que, a partir do momento do conhecimento
e possivel prognoéstico da situacdo do filho, realizam os ajustes que consideram

necessarios, por isso, 0 Comecar. O Re, surge no sentido, em que apds a adaptacéo da
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doenca do filho nas suas vidas, surge uma pandemia, que veio inevitavelmente mudar e

obrigar a alguns ajustes no seu dia a dia.

Neste tema, tendo em conta as unidades de significados identificadas, foram incluidos os
seguintes sub-temas, Consultas de vigilancia, Consciencializagéo do outro, Integragéo
dos irmdos, (Re)adaptacdo profissional, Convivéncia social, Adaptacdo escolar e o

(Con)viver em pandemia.

2.2.1 — Consultas de vigilancia

A consulta de vigilancia das criangas, ocorre no CRFQ, no HP de Coimbra, o que implica
a que os pais se desloquem com regularidade a Coimbra. Estas deslocag¢des incitam nos
pais cansaco fisico e despesas acrescidas, contudo estas também permitem a vigilancia e

0 bem-estar da crianca.

O cansaco fisico € uma condicédo fisica que surge no ambito, ou apos, algum esforco
fisico. Nas deslocacBes necessarias para a vigilancia da crianca, estas exigem por parte
dos pais a realizacdo de viagens longas e obriga a uma alteragéo da rotina do dia.

PAA: “... acho que no inicio era més e meio, 2 meses e depois passou para 2 meses
e meio... (...) fago ir e vir 350 quilometros...”

PAA: “... sim, e depois a Dr2 também comegou a marcar as consultas para as
11...antigamente eramos sempre os primeiros, depois com as consultas as 11,
abaldvamos cerca das 8 horas, 7 e meia, 8, mas agora com as estradas em obras,
vamos um bocadinho mais cedo, pode haver... mas pronto 7 e meia, 8, ¢ a hora de
irmos, devagarinho... mas pronto jd ndo é as 5 da manhd (gargalhada)... eu lembro
me de acordar a 4 e meia, e ele, isto no verdo, transpira muito, néo é, eu levantava-
me dava lhe um banhinho e ele comegava logo a rir na banheira logo de manhd....

(sorriu)”
PAg: “... nds sempre tivemos consultas de 4 em 4 meses desde o inicio... ”
PAc: “... entdo a viagem normal sdo 150 quilometros, ida e vinda faz 300

quilometros, vd... mais ou manos, a viagem pelo sitio nos fazemos as vezes é bem,
as vezes é ndo... tem muitos camioes, em termos de transito é muito perigosa, a
ICS... e antes ndo havia a A13, nds fazemos um bocadinho também da A13, a outra

’

estrada tem limites de velocidade... porque passa por populagoes...’

PAr: “... fazer aquelas... como ndo somos de muito perto, fazer aquelas viagens
inicialmente, quando ela era mais pequenina, iamos sempre... sempre... Sempre d
Coimbra... (...) ... inicialmente era assim um bocadinho... chato... porque... devido
aos horarios... devido ao trabalho... e depois como as consultas sdo sempre a sexta
feira, estar sempre a pedir a disponibilidade na empresa para conseguir ir... mas
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pronto... também nessa parte, também ndo tivemos grandes entraves, ndo nos
podemos queixar... mas é... ndo ¢ assim muito comodo... mas pronto... passou!”

Num ambiente familiar, existem obrigacdes econdmicas que sdo inerentes a todas a
familias, como as despesas com casa, agua, luz, gas, creche, etc. Assim, ap0s o
diagnostico do filho, os pais informantes depararam-se com uma despesa acrescida, as
viagens, pois no que diz respeito a terapéutica e dispositivos necessarios para as

nebulizaces, estes sdo comparticipados.

PAA: “sim... no inicio, ndo tinhas mos grandes possibilidades, e tinhamos carros
velhos, e temos carros velhos, ao inicio também era o medo de ir com carros velhos,
para tédo longe e iamos de comboio e ao inicio tinhamos a consulta marcada para
as 9 da manhg, para Coimbra, entdo tinhamos de apanhar o comboio as 5 da manha
(sorriu), para estar ai a hora certinha, as 9... porque o que ia mais tarde ja Nndo
chegava a tempo... depois era o comboio, era a alimentag¢do dele, era apanhar o
taxi para cima, despois era apanhar o taxi para baixo, e .... e ... era todas as vezes
assim... (...) sim, vamos de carro, porque compensa, porque s6 em bilhetes naguela
altura eu e o meu marido, eram 50 euros... (...) ... depois mais a alimentagdo,
mesmo que levasse qualquer coisita, mas comprasse sempre ... sei que era a volta
de uma media de 70 a 80 euros cada viagem ... depois arriscamos em levar o carro,
e pronto... agora o gasodleo é que esta muito caro, nem sei a quanto é que vamos
gastar nesta proxima viagem, mas pronto, mas na altura sabia que sé 25 euros, dos
dois bilhetes da manhd fazia a viagem, e entdo comecamos a levar o carro...”

PAc: “... fomos sempre de carro, ndo tem siso impediment0, em termos monetarios
ndo te... para jd ndo hd problema, é o que tem que ser... e... pronto!”

PAG: “... no inicio notamos... é obvio gastavamos mais, mas nos estamos tao bem
ai [em Coimbra], estamos tdo seguros, que agora...”

A tranquilidade consiste numa manifestacdo psicoldgica, caracterizado pela transmissao
de calma, serenidade e/ou paz, permitindo a pessoa que na sua acdo, o faca sem
preocupacOes ou pressas. Quando os pais se dirigem a consulta de vigilancia, apesar do
cansaco fisico e dos gastos acrescidos, consideram que o facto de o filho ser acompanhdo
num centro de referéncia, € uma mais-valia no seu bem-estar.

PAA: “... entdo ai é que fiquei com mais receio, mas pronto depois ia a Coimbra

e... pronto é um dia de cada vez e nem todos somos iguais e... ele é um menino forte
nunca vai abaixo ... é assim vamos ver!”

PAg: “a regularidade das consultas é para ver como € que ele esta, para o avaliar,
peso, altura, medir as saturacfes, a colheita das mucosas para ver se havia ali
alguma bactéria, retificacdo da medicacéo, e faziamos sempre, aquilo que fizemos
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na ultima vez, que era o processo... e passava basicamente por isso... medicagdo,
avaliar, esta tudo bem, e pronto!...”

PAr: “... certo... fazer aquelas... como ndo somos de muito perto, fazer aquelas
viagens inicialmente, quando ela era mais pequenina, iamos sempre... sempre...
sempre a Coimbra... para ver como é que ela estava, como é que ndo estava... a
medicagdo que fazia como é que reagia... como é que ... se os valores estavam
certos... ou alterados... quando depois foi... foi o nosso dia a dia normal...”

2.2.2 — Consciencializagéo do outro

A consciencializacdo de alguém, passa por transmitir conhecimento sobre algo, ou um
acontecimento. Apds o diagnostico do filho, os pais deparam-se com a necessidade de
informar as pessoas que rodeiam a crianga, sobre a sua situacdo. Este processo nem
sempre € facil, pois a capacidade de apreensdo de conhecimento varia de pessoa para
pessoa, 0 que obriga por parte dos pais a um ajuste na comunicacdo e respetiva

informacao.

Os significados que fizeram emergir este subtema foram, Impacto emocional: medo do

pensamento alheiro e Impacto emocional: angustia.

O medo é uma manifestacdo psicologica, que se traduz pela incerteza e medo de algo, ou
de uma situacdo. Neste caso, 0s pais ao transmitirem a informacao sobre o estado clinico
do seu filho, passam pelo medo e incerteza do que o outro pensa, influenciando desta

forma a informacao transmitida.

PAg: “... estar a expolo, na terra dele, com este problema, ndo é? até nos nao
sabiamos bem... acho que foi um bocado protecdo... acho que mesmo na escola...
ndo omitimos, mas também ndo ando ai no Facebook, aai o meu filho, ai coitadinho
é especial... ndo!l!”

PAg: “... ele tem este problema, a unica coisa que se tem de preocupar é que ele
tem de tomar as enzimas, o resto o problema é meu, ndo é seu [da professora] ...
ndo é7? (...) Ele esta aqui para estudar! O problema dele ndo tem nada a ver com a
escola, por isso ele tem direito a privacidade dele! E eu ja Ihe disse, se eu um dia
sou abordada nesta escola por um professor... por...por... que problema é que tem
o teu filho? Eu garanto que eu ponho um processo aqui a alguém! E ponho! (os
olhos enchem-se de lagrimas) ”

PAg: “Ele um dia ade perceber, e um dia ade ter aceitacio dele, acho que crescer
e olharem para ele... é um menino que tem a doen¢a... acho que pode ter
consequéncias... ndo sei... sei ld... na altura foi o entendimento que nos fizemos...”
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PAc: “... nunca disse mesmo na escola o que é que ele tinha, mas que tinha a
medicacdo e que tinha que se fazer, que era para o crescimento dele... na altura eu
acho que disse... porque as pessoas questionam muito e ndo sabem... e depois
ficam... e aquilo faz um ponto de interrogagdo muito grande... e eu disse: sdo umas

>

vitaminas que ele precisa...’

PAb: “... sabe que nos... eu, pelo menos senti necessidade de tentar simplificar, a
linguagem do que é a doenca, para conseguir explicar ds outras pessoas... porque
eu ds vezes... ainda no outro dia fomos ao shopping comprar roupa para o pai, ndo
pode andar la muito tempo, mas ele adora andar ld a correr... é a loucura... andava
la todo satisfeito... a correr por ld, pela loja fora... e a menina a meter-se com ele,
e o0 pai dizer: nem parece que tem a doenga que tem... (Sorriu)... tipo... porque
agente dala disto naturalmente, porque andava a correr feito doido... com um folgo,
com uma energia.... porque ele estd otimo!!! Porque basicamente ndo se nota nada,
porque ele esta 6timo! ”

A angustia é uma manifestacdo psicoldgica, uma emocdo que precede algo, ou um
acontecimento, que pode estar relacionada por situagdes complexas de ambientes
familiares desgastantes. No contexto dos pais informantes, a angustia deles passa pelo
facto de nem sempre conseguirem que a familia (avds, tios das criancas) compreendam a
doenca do filho da mesma forma que eles.

PAg: “... s0 a familia préxima é que sabe, a av6 paterna ndo sabe, porque nao ia

gerir bem, entdo ndo sabe, ndo é?... so sabe que ele tem pouco sal... entdo precisa

de comer coisas salgadas, e ela de volta e meia... vuuu... aquilo para a hipertensdo

(sorriu)... ela é assim, “ai meu menino poe sal no teu corpinho” (tenta imitar a avo

a falar)... entdo é assim, quando as pessoas ndo percebem, de facto ndo tém de

perceber mais do que isto, ndo é?... quer dizer...(...)... e eu jad disse a professora...
que ele tem direito a privacidade dele? Tem direito!!!”

PAg: “... a ultima coisa que eu quero, é que ele um dia venha para casa a achar
que tem um problema, sem ele perceber que problema é! ndo é? Porque ele ainda
nao percebe!!! Quando ele perceber, eu serei a primeira a dizer e a explicar-lhe”

PAb: “... a minha sogra, ainda é uma luta, fazé-la perceber que a crianga néo vai
morrer daqui a um ano... é pessimista”

PAG: “A familia fica tudo com muito medo, ndo é... temos a familia toda muito
medo...”"

2.2.3 — Integracéo dos irmaos

Atualmente existem familias com cada vez menos filhos (INE, 2022) pelo que no caso
do grupo de participantes informantes, apenas uma familia tinha mais de um filho. Em

que logo se percebeu que conjugar as necessidades tdo diferentes entre filhos ndo foi facil.
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Os significados que fizeram emergir este sub-tema foram, Impacto emocional: dualidade

na necessidade dos filhos e Interacdo entre irmaos.

O sentimento ao receber um filho nos bracos, perceber que contribuimos para o
desenvolvimento de um ser tdo maravilho, é uma sensacdo, emogdo Unica. Contudo, s&o

cada vez mais familia, por multiplas razdes, que optam por ter um so filho.

Quando se tem mais de um filho, logo a partida percebe-se que ndo ha duas pessoas iguais,
contudo perspetiva-se que as diferencas passem por questfes fisicas e de personalidade.
Quando um dos filhos tem uma doenca, nomeadamente crénica, como € o caso destes
pais, em que ha, por vezes, a necessidade de internamentos prolongados, surge a

necessidade de atencdo acrescida desse filho, em relacdo ao outro.

PAA: “muitas vezes, as vezes estava as semanas, depois vinha, estava dois ou trés

’

dia em casa, voltava novamente... foi uma fase complicada...’

PAa: “..., depois foi a fase em que estava no hospital, e sem saber o que poderia
ter, ou ndo, depois foi na fase de o perder... ela esteve sozinha com o pai, ela ficou
com uma depressdo... ndo foi facil!”

PAA: “(longa pausa a pensar, a recordar).. e ainda era o FG
pequenino...tinha...a... dois anitos ... ela apanhou uma pericardite [a filha mais
velha]...(pausa, com as lagrimas nos olhos)... tive muito tempo internada com ela,
e tinha o FG em casa...e tinha que acompanhar a ela...o que é que eu fazia?...a ...eu
sabia que o FG passava mais mal de noite...... tinha uma irmdzita, que ela estava
de ferias... e depois tem acontecido isto, tem acontecido bem...sempre tenho alguém
para ajudar...ela vinha [a irmd] passava o dia com ele aqui em casa, que ele
passava mais ou menos, conseguia-lhe fazer tudo, mais ou menos, durante o dia ia
para o hospital, para o pé da minha filha, mas a noite, vinha a dormir com o FG, de
manha ia para o pé da minha filha... andava até as duas, trés da manhd a orientar
roupa, conforme... e de manha ia para o pé da minha filha...mas de noite tinha de
vir dormir com o FG ... (pausa)...entdo depois, tive que aprender a gerir e a... saber
que se me aconteceu a mim e ao FG, é porque somos fortes para aguentar isto! ....

(pausa)...”

Quando numa familia se pensa em ter mais de um filho, é importante promover a
integracdo do novo elemento que vai chegar, pois uma crianga que ja esta habituada a ser
filha Unica, pode apresentar alguma reniténcia na chegada do irmdo. O facto de o irméo

necessitar de mais cuidados podem dificultar ainda mais essa integracao.
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PAA: “[reacdo da filha mais velha] muito mal (suspiro), muito mal ... ela ndo
gueria, estava habituada a ser filha Unica, ndo queria, mesmo ele, por exemplo,
quando ele chorava, ela dizia-me “6 mde aquilo esta a chorar” (imita o tom da
filha)... depois na fase em que ele comecou a ficar doente, foi na fase em que ela se
estava a adaptar a ele...”

PAA: “sim... naquela fase era a adolescéncia dela, depois ndo foi.... ndo aceitou o
irmdo, a gravidez ndo foi... eu ndo quis, aconteceu... nd0 €? E depois quando ela ja
se estava a adaptar a ele, ele ficou doente... é complicado!”

2.2.4 — (Re)Adaptacéo profissional

Atualmente os pais tém direito a licenca parental, sendo que os dois tém direito ao
primeiro més de vida da crianca e posteriormente um dos progenitores tem direito entre
sensivelmente 4 a 6 meses de licenca parental, em que pode ser prolongada por mais trés
meses (sendo que nestes trés meses a compensacao remuneratéria é bastante inferior).
Esta situacdo ndo se altera no caso de o filho recém-chegado apresentar uma patologia

cronica, quando a crianga ¢ diagnosticada, os pais tém direito a “assisténcia a familia”.

No caso dos pais informantes, em que o diagndstico foi feito antes de um ano de idade,
as mées optaram por acompanhar os filhos, numa fase inicial. Contudo ap6s essa fase
inicial todos os pais conseguiram retomar as suas atividades profissionais. O que exigiu
alguma gestdo inicialmente como pais (Adaptacdo), posteriormente como pais de uma

criangca com uma doenca cronica (Re).

Sendo pais de uma crianga com doenca conica, sao obrigados a ser, para além de pais,
cuidadores do prdprio filho, obrigando a conciliar a atividade profissional com as rotinas

terapéuticas da crianga.

Os significados que contribuiram para o desenvolvimento deste subtema foram, Impacto

social: cuidador a tempo inteiro e Ajustes de vida: horario laboral.

Cuidador € a pessoa, que independentemente do vinculo familiar que tem em relacdo a
pessoa doente, contribui para a manutencédo e promocao do seu bem-estar. Quando uma
crianga nasce, precisa necessariamente dos cuidados dos pais, situacao que esta inerente
a esta fase da vida. Quando a crianca apresenta uma patologia conica, em que é necessario
cuidados especiais para além daqueles que se preconizam numa crianga, esta situacao

obrigada a que haja por parte dos pais uma gestdo, adaptacdo, transicdo diferente. Esta
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situacdo, contribuiu para os pais participantes, no caso de os filhos que tiveram um
diagnostico antes de um ano, optam-se por ficar em casa, no sentido conseguir ir ao
encontro das necessidades especiais do filho, nomeadamente nebulizagdes e

cinesioterapia.

PAA: “E assim, eu por causa do FG tive de deixar de trabalhar, logo que foi

>

descoberta a doencga, depois trabalho efetivo nunca mais fiz...’

PAg: “... 50 ndo trabalhei no primeiro ano [ano de vida do filho]... pronto, aquilo
foi de tal forma um choque...”

PAp: “... ndo fui trabalhar... eu tinha posto a licen¢a por 5 meses, depois gozei
ferias que tinha do ano anterior, foram 6 dias, ainda gozei de um més de assisténcia
a familia, que todos os pais tém direito e depois meti 6 meses da baixa especial... ou
seja, eu estive com o FJ, (...) pouco depois de ele fazer um ano...”

PAEe: “... na altura foi me passado um atestado para eu poder acompanhar a FC a
tempo inteiro... tinham-nos falado até aos trés anos de idade, mas como ela sempre
esteve... teve uma boa resposta aos tratamentos... nunca teve grandes infecoes
respiratorias, nunca precisou de ter estado internada, entdo... terminamos esse
atestado mais cedo e ela ingressou na escola...”

Apbs o retorno da atividade laboral, houve a necessidade de uma nova adaptacéo (ajustar
a vida as novas necessidades), a necessidade de conciliar as rotinas terapéuticas com o

horario laboral.

PAa: “... estou agora em partime para estar a acompanhar o mais possivel o FG,
passo umas horitas num restaurante ... (...) € assim, aqui, pronto la esta, sempre
quis arranjar trabalho por aqui para estar perto dele, porque as vezes quando esta
com mais tosse, vou la vé-lo.... e eu em 5 minutos consigo estar ao pé dele.”

PAp: “... a noite, como estou a fazer seis horas, fago das dez as cinco e por volta
das seis e meia jé consigo estar a fazer-lhe os exercicios para ele as sete e trinta,
oito horas estar a jantar...”

PAE: “... certo!!!l... nos somos de (...)... é perto... mas pronto... inicialmente era
assim um bocadinho... chato... porque... devido aos hordrios... devido ao
trabalho... e depois como as consultas sdo sempre a sexta feira, estar sempre a pedir
adisponibilidade na empresa para conseguir ir... mas pronto... também nessa parte,
também ndo tivemos grandes entraves, ndo nos podemos queixar... mas é... ndo é
assim muito comodo... mas pronto... passou!”

2.2.5 — Convivéncia social

A socializacdo é imprescindivel para o bem-estar psicologico da pessoa, contudo quando

algo impactante ocorre na vida da pessoa, esta tende a isolar-se. Nos pais informantes

86



Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19

numa fase inicial houve alguma resisténcia, principalmente nas maes, em dizer que saiam
esporadicamente com as amigas, em que nas situacbes em que houve esse
reconhecimento, ja foi no final da entrevista, em que os pais, j& estavam mais a vontade

para falar.

Normalmente é nas alturas de maior stress, situa¢cfes complexas da vida, que vemos as
pessoas que estdo sempre ao nosso lado. No caso dos pais informantes, estes referem que

sair com as amigas(os) foi e é, importante para o seu bem-estar psicolégico.

PAA: “... é assim eu hoje levantei-me e fui tomar um cafezinho com as minha
amigas...”
PAr: “... nds no inicio até saimos, ou faziamos reunioes, tipo de familia com os
amigos...”

PAG: “eu vou caminhar, tomar o meu chopinho... o panachézinho... vou com as
amigas, com as minhas irmds... fago... é necessario!”

2.2.6 — Adaptacdo escolar

Desde que a crianga nasce, sao varias as etapas que esta passa até a idade escolar, assim,
até um ano de idade frequenta o bercario, até aos trés anos de idade frequenta a creche,
dos trés anos até aos seis anos frequenta o pré-escolar, a partir dos seis anos ingressa no
ensino escolar. Para os pais informantes nenhuma das criangas chegou a frequentar o
bercario e foram poucas as que frequentaram ou frequentam a creche, em que a crianca

fica a cargo dos avos, enquanto os pais vao trabalhar.

Sdo varios os pais informantes que referem o apoio por parte da instituicdo que o filho
frequenta, nomeadamente durante o pré-escolar, em que had um maior acompanhamento
da crianca. A medida que a crianca vai crescendo, acresce a preocupacio pela diminuicao

da vigilancia por parte da escola.

Para os pais poderem trabalhar, estes necessitam que os filhos fiquei devidamente
acompanhados, tendo em conta as suas necessidades. No caso dos pais informantes,
percebe-se que, o facto de saberem que os seus filhos na creche, pré-escola e escola,
tinham alguém que vigia-se a toma da medicacdo, o estado geral, etc, contribuiu para que

estes fossem trabalhar de forma mais tranquila.
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’

PAAa: “Sim, bem, ele adaptou-se bem, a escola tem um funciondrio com ele...’

PAa: “sim, sdo elas que dao ... agora dao elas, mas quando for para Pinhel, para
o ciclo ja ndo, vai ter de ser ele... ¢ assim, ele ja esta inscrito num programa... ndo
sei como é que se chama... tipo imagine, ele vai ai para Coimbra, ndo é? Tem de
estar internado duas, trés semanas... 10g0 esta inscrito num programa em que

’

podera ter aulas online...’

PAA: “... ndo acho que é mesmo... mesmo distracdo, porque ele ndo recusa, e toma,
acho que é mesmo distracdo, ele 14 [na escola] tem a auxiliar atras dele, e ele toma
e ndo recusa... mas... vamos ver, é um dia de cada vez! (sorri)”

PAg: “/na escola] ndo... ndo toma nada, esta medicacdo é tomada em jejum, e as
vitaminas também lhe dou de manhd e a noite... as enzimas é que, a escola tem
indicacdo, e esta uma senhora responsavel por lhe dar, porque antes era de copinho,
agora como mudei para capsula e a professora diz que ele até ja toma sozinho...”

PAc: “as pessoas cumpriam isso... tinha que ter a ajuda... elas ao inicio, quando
era bebé, o kreon’s eram abertos, ele ndo engolia, eram abertos... (...) ... na escola
primaria também... na primdria, ele comia na escola (pausa)... ele andava sempre
com a caixinha... andava sempre com uma caixinha pequenina, que ele trazia no
bolso também... com os Kreon’s... e ai eu dizia... ja ndo me lembro... ele proprio
tomava, mas eu punha de salvaguarda as pessoas, que lidavam com ele, para ver se

’

ele tomava...’
PAe: “[adaptacio ao pré-escolar] ... foi impecével!!! (sorriu)”

PAr: “... foi a melhor coisa que lhe aconteceu... acho eu! (sorriu)... no dia da
inscrigdo ja la queria ficar... (sorriu)... (...) ... nos felizmente, acho que acertamos
na escola... eles tém muito cuidados...alguma coisa, contactam-nos logo... a
minima... nos pronto... metemo-los logo a par da situa¢do... que ela poderia

’

precisar de outros cuidados extra...’

2.2.7 — (Con)Viver em pandemia

Mos ultimos dois anos, 0 mundo deparou-se com uma pandemia, em que foram tomadas
medidas de cariz politico e social, que condicionaram a vida de toda a gente, sendo
decretado em marco de 2020 o estado de emergéncia em Portugal.

Para os pais informantes, e sendo 0 COVID-19 uma infecéo, em que o principal sistema

afetado é o respiratdrio, foi uma preocupacdo acrescida pela condicéo dos filhos.

O COVID-19 é uma infecdo, que apesar de ja se ter evoluido muito na sua compreensao,
ainda ha muito, relativamente a sua fisiopatologia que se desconhece, contudo sabe-se

que é uma infecdo que se transmite por aerossois e que condiciona o sistema respiratorio.
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Para os pais informantes, 0 medo nesta fase foi uma constante, tendo em conta que se

desconhecia por completo o impacto da contracdo de COVID-19 nas criancas.

PAA: “... € assim, as consultas nunca falharam, mandavam sempre mensagem se
estdvamos infetados, ou se estivemos com alguém infetado... por isso a consultas
nunca nos falharam... fomos sempre nunca estivemos infetados... fomos sempre!”

PAA: “sim... teve... eu é que tinha medo de que ele apanhasse, ndo é? Acho que
tinhamos todos... e eu tinha muito medo ... ele brincava aqui da varanda, nunca me
disse porque é que ndo posso, mas ele brincava aqui da varanda e 0s outros meninos

i3]

la em baixo...

PAA: “pronto, é assim, mesmo assim conselho ndo... era mais pelo que via na
televisdo, e eu penso que se é um virus que ataca a parte respiratdria, se ele ja tem
problemas da parte respiratoria, o que vai ser se ele apanhar?... era esse o meu
pensamento, e essa minha inibicdo... (as lagrimas voltam a encher os olhos)”

PAc: “...a pandemia para mim foi assustadora! (...) e eu disse: mau isto € parte
respiratoria, isto € muito mau, isto pode ser muito mau para o FJ, e eu estou no
meio, eu tive de... eu encostei a box... op¢do minha... eu vou ficar de baixa e ndo
vou trabalhar, porque eu vou estar em campo e eu vou ser um veiculo de transmissao
(...) ... agente ndo sabia, se, isto é, a parte respiratoria, se o JF apanha isto, agente
ndo sabe as consequéncias... e foi op¢do minha mesmo! Medo! Muito Medo!”

PAr: “... ai foi... é que ainda por cima foi o que nos falamos a pouco... e ja varias
Vezes... chega uma pandemia que tem a ver muiiito com a doenga dela!”

PAcg: “Ela no inicio do covid, ela tinha muito medo e eu principalmente... agente
na darea de saude, uma doente dessas em casa... os primeiros quinzes dias eu fiquei
em casa... (...) ... Mas agente também estava assim!... (faz o gesto com a mdo de
medo) ... faziamos teste a toda a hora... ela fazia... nos tinhamos teste em casa, e
ela fazia teste a toda a hora... ela estava com um bocado de receio...”

Quando foi declarado o estado de emergéncia, todas a pessoas estavam sujeitas ao

recolher obrigatorio, em que os pais informantes, se viram condicionados e limitados as

paredes das suas casas. Para além do isolamento na fase de confinamento, relatam que

mesmo quando ja era possivel ir a escola, continuaram a limitar a atividade social dos

filhos.

PAA: “sim... mas agora que passou a pandemia, acho que o privei de muita coisa...
(comegou a lacrimejar) (...) ... mas mesmo nessa altura... nos vivemos numa aldeia,
as criangas vinham a porta chamar por ele para irem brincar e eu ndo deixava... e
ele estava aqui na varanda, a falar para os amigos de ld de baixo... e .... (silencio)
... € isso custava-me muito, ndo é?”

PAA: “e... acho que o privei de muita coisa (os olhos enchem-se de lagrimas) ...
(siléncio)”
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PAA: “... pois ele agora com isto tudo da pandemia ... s quer brincar na PSP...
computadores...com isto da pandemia acho que agravou muito mais... como eu ndo
o deixavam sair, ele dizia sempre “o que é que eu fago”, e acabou por ficar um
bocado agarrado... O pai o que gosta é de pescar... e as vezes diz-lhe “0 FG, no
proximo fim de semana vamos os dois, vamos pescar, vamos sozinhos, comemos,
fazemos um lanchinho” ... e ele [o filho] ndo ¢ muito dessa ideia.... (faz uma pausa)
estar a li sem fazer nada, diz ele que é sem fazer nada... mas ele deve ir, um dia ou
dois, para ver se ele comeca a ganhar gosto em ir... e depois ja ndo vai por

’

obrigagao ...."

PAA: “ndo... ndo... ndo...até passou bem! Também, é como lhe digo, nos estavamos
fechados, o pai vai trabalhar, mas trabalha sozinho... é numa pedreira
sozinho...nessa altura a irmd estava na universidade, ndo saiamos de casa ... eu
também ndo trabalhava porque o restaurante estava fechado, e ao fim de semana de
manha, eu e o pai iamos as compras, mas tipo nove horas ja estavamos a porta do
supermercado... estdvamos sempre em casa, também ndo tinhamos por onde

’

apanhar... estivemos sempre em casa...’

PAg: “... pois foi a loucura... (sorriso de ambas)... era um de um lados e os outros
do outro...”
PAEe: “... e coincidido com a entrada dela na escola... ela esteve aquele tempo todo

em casa e quando pode sair apareceu a pandemia... e ai ndo foi muito facil... muita
restrigdo... ela queria ir ver as primas, por exemplo... e estar com a _familia e ndo
saimos... de forma a respeitar as restri¢oes que a familia nos trouxe... e... e, ndo foi

facil!”

PAE: “... e... podemos dizer que nos privamos bastante... ndo vamos dizer que
fizemos o nosso dia a dia... ou assim... privamo-nos bastante... para evitar grandes
aglomeracoes...”

PAEg: “... ndo foi facil... ficar fechada porque a menina deu negativo... e ja sabia

que a comida ficava na porta... e quando acaba de comer ela também dava logo
conta quando colocava o tabuleiro a porta do quarto... ndo foi facil! ”

PAr: “... e uma coisa é estarmos sete dias seguidos de ferias... outra,
completamente diferente é estarmos sete dias num quarto fechado sem poder sair!
E de uma pessoa ficar doida! (sorriu)... mas jd passou...”

Para alem dos constrangimentos pelo isolamento, foi necessario a adogdo de medidas de
etiqueta respiratoria acrescida. Em que para os pais informantes, o facto de ser necessario
mascara, haver limitacdo no aglomerado de pessoas, a desinfecdo constante das maos,
contribuiu para a seguranca dos filhos ao regressaram aos espagos exteriores.

PAA: “a mdscara, o desinfetante, era ... de manha estava a subir as escadas, FG
nao tires a mascara, desinfeta as mdos, ndo andar a tocar em objetos... ele “estd
bem, ja ouvi!” (imita o tom do filho) ... ja la andou o covid na sala dele, mas foi ...
como eu costuma dizer, ele tem passado entre as fendas da chuva.... (sorriu)”
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PAc: “uma coisa que eu notei, e posso referenciar isso, eu achei engracado, no bom
sentido, todos os cuidados a ter, que as pessoas devem ter em relagdo a pandemia,
eu jd tinha com o FJ... o faCto de eu sempre... disse, FJ, os balcdes, onde as pessoas
se encostam e poem as mdos... isto ja desde pequenino... tu ndo tens de te encostar
e nem por as mdos onde toda a gente poe... as masseiras das portas, tudo o que...
os cuidados todos que referiram em relagdo a pandemia, eu ja tinha com o FJ... em

2

relacdo a comida, em relacdo ao ambiente...

PAp: “[durante a pandemia] ... esse... é assim... eu fui daquelas mdes que... ndo sei
porqué... quando ele nasceu, eu ndo deixei, ndo tinha... a loucura ndo é!... mas eu
deixei... eu ndo deixei logo pegar-lhe... ndo foi... as pessoas foram vé-lo... foram
sempre... tomei todos os cuidados, nos para... a familia chegada para ir vé-lo era...
tomar um banho...”

PAb: “... ainda sem saber... roupinha lavada, mascara nova, e vamos ld... ndo ha
cd ir passear e vir ver o menino... ndo!... foi tudo assim...(...) sim, tive... e depois
de saber ainda mais...eu ja nem precisava de pedir nada, as pessoas ja o faziam...
atualmente que estd tudo... eu jd... acabo por... ainda no outro dia fomos ao
mercado, no domingo de manha, e 0 F é que andava com ele ao colo e entdo, a
senhora que estava a vender o bacalhau, estava em cima do F a falar, sem
mascara... e eu fiquei logo...qué? Sai... da ca o menino... (sorriu)...nos tivemos
covid ainda agora... mas ndo o diabo tesselas... ¢ melhor prevenir...”

2.3 — CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

Os pais participantes para conseguirem ser cuidadores dos seus filhos, passaram por
alguns constrangimentos, desafios, no qual o EEER teve um papel fundamental, ndo s6
na capacitacao dos pais, como também em ajudar os pais a capacitar os proprios filhos no

Sseu processo terapéutico.

No conhecimento dos achados foram incluidos os seguintes subtemas: Agudizacdo da
doenca, Intervencdo do EEER, Cinesioterapia diaria, Medicacdo: aquisicdo, Gestdo

terapéutica: crianca e a Parceria entre pais.

2.3.1 — Agudizacgio da doenga

Desde que o filho é diagnosticado, os pais informantes sdo condicionados a realizar varios
processos terapéuticos, como ja foi referido, contudo, nem sempre é facil conseguir fazer
todas as técnicas diarias necessarias. E neste contexto que surge o0 medo de que o filho
agudize o seu estado de saude, promovendo um sentimento de ansiedade e frustracao por

parte dos pais informantes.
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Nos pais informantes, a ansiedade e a frustragcdo, surgem como uma inseguranga, uma
sensacdo de incapacidade perante a ndo realizacdo das técnicas respiratérias, que o filho
deve fazer diariamente. Surgem, também, pelo facto de nem sempre conseguirem incutir

no filho a importancia para este fazer as técnicas respiratdrias.

PAg: “...e ... e ... sou sincera, ou eu tinha aqui alguém disponivel so para fazer
estas coisas, mesmo assim teria a resisténcia dele, ndo é?... (pausa)... ndo consigo!
N&o consigo!”

PAc: “... logo se vé... porque tenho de continuar a trabalhar com ele... ndo... mas
é... olhe ndo sei o que é que ei-de... as vezes ralho mesmo com ele... tem que ser
bruta, que é para ele... 6 mde ndo digas isso... mas... porque depois aquilo da-lhe
o impacto...”

PAc: “[o facto de se sentir bem] ... acaba por facilitar! Ndo é?... o facilitar, ndo é
cumprir d regra... se ele tivesse dificuldade respiratoria... lagarto, lagarto, lagarto!
(bate na mesa) ... mas se tivesse mais crises de dificuldade respiratoria, teria de

2

tomar outra atitude... ndo é?...

PAp: “... e desde... desde os dois meses que eu lhe fago os tratamentos,
religiosamente, todos os dias... ndo é religiosamente todos os dias... ja falhou uma
vez ou outra... ndo é...”"

PAp: “... sim, ¢ assim, eu as vezes de manhd, se me atrasar um bocadinho, eu depois
anoite, se tiver alguma coisas para fazer, porque por vezes ha loja que me telefonam
a noite, e eu acabo por sempre conseguir compensar esses bocadinhos que eu me
atraso, mas por norma, comnsigo as nove e meia, dez horas, estar despachada...
porque o FJ também acorda muito cedo, o FJ acorda as sete da manhd, por norma...
é um menino madrugador...pronto... a noite como estou a fazer seis horas, faco dez
as cinco e por volta das seis e meia ja consigo estar a fazer-lhe os exercicios para
ele as sete e trinta, oito horas estar a jantar... ele acorda muito cedo, mas também
ndo vai dormir as sete da tarde, ele nunca dorme antes da nove, nove e meia, se fizer
a Sestas normais do dia... acho que também ter a ver com o nosso ritmo, ele acaba
por estar adaptado e nunca antes das nove, nove e meia ele adormece... e entdo
consigo ali encaixar, isso continuo a ser eu a fazer-/he tudo...”

PAb: “e ndo... e ndo... eu ndo digo que fago... ou que ndo falho uma vez ... mas...
falho, ha dias que agente, se calhar, se desorienta nas horas e ele fica com fome e
depois eu ja ndo consigo fazer os tratamentos...”

PAE: “... e quando é de manha, os horérios assim, estdo mais apertados... e as vezes
nao faz a totalidade... mas acaba sempre por fazer e acaba sempre até por reagir

2

bem...
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Os pais informantes, ao terem o filho portador de uma doenca cronica, em que a
manutencdo do seu estado de salde esta dependente de diversos processos terapéuticos,
promove medo e inseguranca pela probabilidade constante de agudizacdo da doenca, e
possivel perda, procurando estratégias para o filho colaborar nessas mesmas técnicas
terapéuticas.
PAc: “... era tudo... mas também comprei uns... uns aparelhitos que era uma
bolinha, em que ele soprava e tinha que a levantar...isso era mesmo... quando
comprei... mas tinha flautas, tinha coisinhas que era tudo sopro...tudo, tudo...

brincadeiras com bolinas, sei 1a!l... na altura inventei, otimizei assim, foi mesmo
apostar nisso, e ele entrava nisso...”

PAb: “... foi o que me ficou mais marcado... foi a esperan¢a média de vida, li num
dos sitios que era 30 a 40 anos... e eu, pensei... s6 pensei, o meu filho soé vai Viver,
0 que eu vivi até agora?!!!... ndo pode!... Ndo é justo! (bastante emocionada) ..."

2.3.2 — Intervencao do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacéo

Todos os pais informantes sdo acompanhados pelo EEER, em contexto de consulta. Esta
vigilancia surge no sentido de acompanhamento da crianca e no apoio necessario aos pais
das criangas. Em que os pais informantes deram enfase a disponibilidade do EEER, bem
como a importancia das respetivas técnicas de reabilitacdo respiratoria.

Foi unanime para os pais informantes a importancia de haver uma consulta com o EEER,
em que tém oportunidade de expor todas as suas duvidas, contruindo uma relacéo

terapéutica e de confianga com 0 mesmo.

PAA: “Sim, sim, sem duvida! As enfermeiras sempre me ensinavam e eu aprendia...
e sempre, acho bem, porgue, por exemplo nos estamos a ver um movimento mal,
para nds, ndo temos nogao, continuamos, na proxima consulta, é que percebemos
que ndo era bem assim... (sorriu), por exemplo ele agora faz o shaker, na proxima
consulta a Enf. (reabilitacdo), diz que é para levar, para ver se ele estd a expirar e
se esta a expirar mal... e claro ele pode estar a apanhar uma mania que ndo seja

’»

bem assim, e acho que é positivo...
PAc: “... alguma duvida bato a vossa porta... (sorriu)...”

PAb: “... ela disse me como é que eu devia fazer, eu tentei lembrar e fazia... e pensei,
agora tenho de fazer isto e ponto final! E nisso ela [enfermeira de reabilitacio] foi
uma grande ajuda, sou Ihe dissera, por ela dizer faz como acha que deve fazer, isto
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A maior preocupacdo dos pais informantes é sem duvida, o bem-estar do filho, no sentido
de lhe promover um dia a dia, uma vida, 0 mais normal possivel. Assim, constatam que
as técnicas de reabilitacdo respiratoria sdo a maior condicionante no bem-estar fisico do
filho. Desta forma, os pais informantes consideram uma mais-valia o facto de terem um

EEER, que de forma individualizada e adaptada, ensina as respetivas técnicas

ndo é um ciéncia rigida, que se eu faco assim, vocé tem de fazer assim, e faz, como
Ihe d& mais jeito, fazer, desde que faca mais ou menos corretamente 0s sitios que eu

’

lhe digo para fazer...’

PAb: “... sim, eu tinha umas questées com os equipamentos, e a enfermeira P, deu-
me o numero dela e eu vou... sempre que tinha alguma duvida... ndo sou muito de
chatear, mas sempre que preciso de algum... ou se eu achasse que o FJ, também
tinha o0 a-vontade, tinhamos um niimero proprio para os médicos... por isso, sim...
sempre me senti bastante acompanhada e continuo a sentir!...”

PAEe: “... no inicio foi junto (...) da Enf. P, também... que nos ajudaram também um
pouco a entender a doenga da fibrose quistica...”

PAc: “... a Enf. (de reabilitacdo) é um espetdculo! Ela... ndo hd melhor!... Elas sdo
um espetdaculo! Adoro elas! E eu... tanto é que quando eu tenho algum problema, ou
alguma coisa que eu quero... eu mando um bilhetinho, ou eu casso elas ld fora... em
relagdo a tudo... (....) ... € entdo eu sempre tento coloca-las [enfermeiras de
reabilitacdo] a par, para elas irem puxando por ela... é assim que eu tento fazer...
quando eu estou apreensiva, quando estou com medo de alguma coisa... elas sdo
um porto para mim!”

respiratorias.

PAc: “... porque eu acho que vocés também... vocés, com a Enf. (de reabilitacdo),
que conhece o FJ desde pequenino, e isso em termos de proximidade e o estar ja é
diferente, e mesmo a abordagem é diferente do que era, quando ele era mais
pequenino, acho que vocés, se calhar agora, tém outra abordagem, quem comeca
de novo... e mesmo as atitudes e as achegas que vao sendo dadas, aplicadas, é um
bocadinho diferente de quando foi, se calhar, quando comecei... tendo mais
informagdo que se calhar ndo tive, mas isso, jd passou, ndo interessa...jd passou, é
diferente...”

PAb: “... com a Enf. (de reabilitacdo), e essa primeira semana comecei logo a fazer
0 que devia fazer, ja tinha os equipamentos, de vapores, ja tinha isso tudo, e comecei
logo a fazer, porque eu fui apendendo por sequencias e comecei logo a fazer o que
ela me ensinou, naquela semana, foi logo para comegar... (...) ... eu acho que é
muito importante, a meu ver, é o mais importante de tudo ... é agente conseguir fazer
o melhor possivel, (...) ... nas consultas acho muito importante ser a Enf. P a fazer-
Ihe, porque sei que esta a ser feito como deve de ser!”

PAp: “[os ensinos na consulta de enfermagem de reabilitagdo]... eu acho
importante, eu acho muito importante, porque é assim... e até vé-la fazer ... eu ja
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cheguei a olhar... ela estava a fazer num local, que eu ndo estava a fazer... entdo
agora ja consegui fazer... criar uma sequéncia para ndo me esquecer... eu houve
uma altura que, ndo me apercebi que tinha de Ihe fazer a cinésio, quando ele estéa
de lado, por baixo da covinha do brago... eu ndo estava a fazer ai nessa zona, que é
importante... e foi ao vé-la fazer que eu me apercebi que estava a errar nessa parte...
e acho muito importante ser ela, quando agente ld vai... apesar de ele estar o tempo
todo a chorar baba e ranho, mas... porque eu vejo... eu relembro como é que se
deve fazer, todas a vezes que ld vou... e ele uma vez... pelo menos de trés em trés
meses tem aquilo feito como deve ser... eu também me apercebo, que quando é ela

’

a fazer, sai muito mais secregoes do que quando sou eu... também faz diferente...

PAe: “... sim... sem duvida, hd sempre alguma duvida... e se ndo fosse a
C|ne3|oterap|a todos os dias ela se calhar néo estaria tdo bem! Ela nunca precisou
de estar internada... (sorriu)”’

PAE: “... sim, sem duvida...”

2.3.3 — Cinesioterapia respiratéria diaria

Na crianca com FQ, o sistema respiratério € por norma o sistema mais comprometido,
pelo que uma boa higiene brénquica associada a terapéutica oral é sem ddvida uma mais-

valia, no bem-estar da crianca.

Os pais informantes, ap6s o diagnostico do filho, vém-se obrigados a conhecerem e a
dominar as varias técnicas e terapéutica necessarias para o filho. Estes expdem néo s6 o
que fazem, bem como as estratégias que usavam e usam para promover a colaboracao da

crianga.

PAa: “é assim, agora nao demora muito tempo, porque o ventilan passou a ser em
cdmara expansora, em puffs, entdo ndo demora... e a maquinazita que tem agora,
com o bucal em vez de mascara é muito rapido, muito mais rdpido... antes era
aquela demora, com aquele barulho horrendo, e demora sensivelmente 45 minutos...
agora ndo, agora levanto-o faz logo os puffs, com a cAmara expansora, pronto que
¢ 1 minuto, né? 10 segundos cada puf... depois faz o hipertonico que tambéem é
bastante mais rapido, depois faz a cinesioterapia, que agora também pode fazer ele,
com aquela coisa nova que é de assoprar, o shaker, que chamamos de cachimbo,
sabe?”

PAg: “... 0 processo que eu faco todos os dias, a nebulizag¢do o soro... ndo sei como
se chama... esse processo... ele faz o ventilan desde pequenino...pronto... quando
esta estavel fazia um puf de manhd, agora ja faz dois... com a aerochamber, alias
ainda é o mesmo desde pequenino... fazia os puff’s com o aerochamber, depois fazia
a... a... nebulizacdo com soro, primeiro foi so soro, depois mudou para hipertonico,
agora ja ndo sei precisar em que altura é que mudou, e agora estd no... no...
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pneumozil..., ele agora faz os trés... o soro normal é sO para limpar o nariz no
banho, isso eu faco em todos os banhos, o hipertonico € se eu tiver tempo, ndo é72...”

PAg: “... a terapéutica que ele faz, neste momento, é so o ventilan os dois puff’s,
depois faz 0 pneumozil, de manha néo faco, s Ihe fago o ventilan... devia fazer o
pneumozil, passado meia hora devia fazer o hipertdnico, depois devia tomar
banho... ndo é?... e meter o soro...haa... ndo! depois do hipertonico, devia logo
fazer o aerobika, depois do aerobika vir tomar banho... e ... pronto...”

PAc: “... agente também promovia muito o riso, porque quando ele ria... ele... ele
obrigatoriamente tossia e via-se secre¢des, vinham naturalmente, porque os bebés
ndo colaboram tanto connosco... nos arranjavamos maneiras... apostei em muitas
coisas, tudo o que era brinquedos de sopro... agora estou me a recordar... isto...
agente vai a caixinha (sorriu)... ja ndo me lembrava, estar a falar e depois agente
vai... tudo o que era de brincadeiras eu, apostei em muita coisa de sopro, porque
ele naturalmente a brincar ele estava a fazer cinesioterapia sozinho, na
brincadeira... pronto... mesmo para ele se cativarem, porque em crianga como é
gue agente chega a eles, e 0s cativa a fazer essas coisas?... (...) por isso eu apostei
em tudo o que fosse brincar a soprar!...”

PAp: “... eu faco o ventilan, dois puff’s, depois faco nebulizacdo com o soro
hipertonico, 2 ml, e depois faco a cinesi, e depois fago a lavagem nasal...”

PAEe: “...[no inicio] foi um bocadinho complicado... era muita coisa... sim foi no

’

primeiro més, dois meses...’

PAr: “... os primeiros tratamentos... os primeiros vaporzinhos... adaptd-la...
cinesioterapia...ndo foi... ndo foi facil... foi um mudar de vida ... totalmente
diferente, ndo é?”

PAr: “... no inicio ndo foi facil... fazer as palmadinhas... ela tdo pequenina, eu
tinha medo de a aleijar... mas depois habituamo-nos e a menina também... sabe...
agora olhando para trds... parece que ndo foi muito complicado, o inicio... mas na
altura ndo foi facil! Conciliar trabalho, com amigos, tratamentos... mas nos pelos
filhos fazemos tudo! ”

Para além de ser necessario conhecerem 0s instrumentos, técnicas e terapéutica, os pais
informantes, evidenciam o tempo que € necessario disponibilizar para a realizacdo das
técnicas. Em que falam do ajuste, em termos de dispositivos e técnicas, que vao sendo
realizadas ao longo do crescimento da crianga.

PAA: “... 45 minutos para ai... (e suspira) (...) ... agora pronto, andando bem, faz de
manhd e a noite, mas quando estava em casa, quando tinha mais tosse, mais crises,

’

era mais comum... fazia de manhd, depois ao meio da manhd, as vezes ao meio-dia...’

PAa: “sim nove [hora que entra na escola], de manha... levanto-o, ele faz os
tratamentos dele, depois vem tomar o pequeno-almocgo, vai lavar os dentinhos,
comega-se a preparar e tal, e depois vai para a escola...depois a hora de almoco,
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estou a trabalhar, normalmente, almoga na escolita e depois vou buscé-lo as cinco e
meia.”

PAA: “chega a casa... faz tratamentos, o pulmuzim, depois lancha... depois faz os
TPC'’s, depois vai fazer novamente os tratamentos, depois jantamos, veste o pijama,
prepara-se, e antes de ir para a cama faz novamente os tratamentos...”

PAg: “... tinha de fazer estes trés... fazer isto diariamente a uma crian¢a que estd
bem, ndo é facil...! (...) ... é esta a rotina de manhd, de manhd e a noite... o que é que
ele faz... faz pelo menos... estou a fazer uma média de duas, trés vezes por semana,

’

ndo fago todos os dias...’

PAc: “... agora em pequenino, o que é que eu fiz, tive que ajustar as minhas rotinas
e as dele para a escola, para o infantario primeiro e depois aescola... (...) ... talvez...
mais uma hora... talvez uma hora... ndo era mais, porque eu depois ... fazia também...
como € que eu ei-de dizer... entra na rotina, nos tempos que agente tem vai
introduzindo e vai... ndo me interferiu muito!... eu acho que ndo me interferiu muito!...
agente... é o que ¢ e tem que Se... e ajusta-Se... (...) de manhd, a tarde e a noite...tinha
trés periodos...”

PAb: “... isso foi a parte mais facil... porque gracas a Deus, o FJ também foi
colaborante, tenho essa sorte... os primeiros dias ele resmungava um bocadinho, mas
depois a partir do momento em que comegou a ver que aquilo era diario, ndo houve...
habituou-se muito rapidamente, também a dindmica...”

PAb: “... eu faco de manha e a noite... no inicio em que eu era muito verdinha, era
capaz de demorar uma hora a fazer tudo, até a lavagem nasal... depois houve um
altura em que ele teve uma pseudomonas, uma altura em que foi muito comprida, foi
para ai, desde Abril... até... até eu ir trabalhar... nessa altura foi quando ela foi
erradicada... que com a colistina inalada, eu demorava quase duas horas a fazer-lhe
aquilo... era... e ainda bem que eu ndo estava a trabalhar!... atualmente demoro no
mdaximo meia hora a quarenta e cinco minutos... (...) ... todos os dias de manhd e a
noitel...”

PAEe: “... ela acorda sempre assim um bocadinho mais cedo, para conseguir fazer os
vaporezinhos... e as vezes acaba por estar ali a afaze-l0s um bocadinho em modo
automadtico, por ainda estd um bocadinho sondmbula...mas... mas acaba por fazer ...
quando esta assim um bocadinho mais rabugenta, por assim dizer... que passou pior
a noite, as vezes ndo consegue fazer os tratamentos todos, por assim dizer... ndo vai
até ao fim... mas faz sempre aqueles cinco, dez minutos... as vezes... ds vezes... d
maquina ndo é muito certa... as vezes estd aqueles quinze ou estd vinte...”

PAE: “... costumamos ir busca-la por volta das cinco e seis da tarde... a escola, e
guando chega a casa faz sempre logo 0s vaporezinhos... acaba sempre por depois
fazer a refei¢dozinha dela e... e... pronto!”

2.3.4 — Medicacao: aquisicao

A medicacdo, nas criangas com FQ é uma necessidade constante, em que nem sempre a
medicacdo necessaria se encontra a venda ao publico, pelo que é fornecida pelo hospital,

na consulta de vigilancia.
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Ao longo das entrevistas percebeu-se que por vezes a medicagéo fornecida pelo hospital
nem sempre € suficiente de uma consulta para outra. Pelo que exige, por parte do hospital
o seu fornecimento, entre as consultas, contudo este fornecimento nem sempre € bem
sucedido, dependo da zona do pais, em que ha mais ou menos disponibilidade de

transporte.

PAa: “... na altura quando comegamos a ir ai as consultas, a medicacdo era com
0s bombeiros, mas depois os bombeiros deixaram de trazer, porque acho que a
guarda, que... a instituicdo que trazia medica¢do e as proprias pessoas ndo iam
buscar... e entdo comegaram a armazenar medicag’do, até que, pronto, desistiram
de trazer, claro eu compreendo, mas uns tém de pagar pelos outros, e depois...
comecei a pagar a transportadoras para trazer a medicacdo, até que agora ha
aguele programa proximidade?... de mandarem para a farmécia mais préxima, mas
pronto enquanto isso, houve uma altura em que eu ndo sabia como é que havia de
trazer a medicacéo... ”

PAg: “... eu recebo a medicagdo em casa, do FJ da farmacia, porque era impensavel
ir todos os meses a Coimbra  buscar a medicag¢do, isso foi uma coisa boa... (...)
transporte é gratuito, pois aderi ao programa de proximidade, ou seja, ela envia...
por exemplo, ela quer administrar um medicamento ao FJ, pronto... que seja
comparticipado, por exemplo o0 nasomet ndo é comparticipado, que é uma coisa que
ele faz para o nariz, ela passa-me s6 a receita... neste caso da medicagdo, fiz...
assinei esses papeis da proximidade, ndo é?... e... por exemplo, no dia que vou a
consulta ndo, tenho sempre trazer a medicagdo, depois o que é que hd?... hd... por
exemplo, todos 0s meses, quando esta a chegar perto do préximo envio, eles ligam-

>

me a perguntar o que é que eu preciso...’

PAc: “... eu tinha sempre alguém conhecido que ia ao pediatrico e me trazia...
conheco uma amiga que vai ao pediatrico de 15 em 15 dias e traz-me a medicagao...
eu prefiro que nem sempre entregam a medica¢do toda aos mesmo tempo... as
transportadoras nem sempre correm bem!”

PAp: “... trago tudo da farméacia do hospital, ou vem para a minha farmacia e eu
vou buscar...”

2.3.5 — Gestdo terapéutica: crianca

Para quem é portador de uma patologia cronica, em que apesar de ndo haver cura, ha
tratamento, torna-se imprescindivel que a pessoa se envolva no seu processo terapéutico,

pois 0 seu bem-estar vai depender disso.

Para os pais informantes, torna-se evidente nas suas narrativas, a importancia de incluir
o filho no seu processo terapéutico, criando alguma angustia pelo facto de nem sempre o

filho reconhecer esta importancia.
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A angustia surge nos pais informantes, pelo receio de o filho ndo cumprir o seu processo

terapéutico, podendo causar-lhe algumas morbilidades que até aqui ndo apresentava.

PAAa: “é assim, eu mando-o fazer, depois vou espreitando .... (sorrimos), para ver
se ele comega, ndo é... ndo estar a espera da mde para fazer... assim vou so la
espreitar... (...) ... mas as vezes, como eu digo, mando-0 fazer sozinho, deito ja tudo
na maquinazita, que é para ele ver, e depois eu vou espreitar, e as vezes quando eu
acho rapido, eu so lhe digo ... tu pensas que me estds a enganar?... estd a enganar
te é ati... quem vai sofrer és tu ndo sou eu... ndo me estds a enganar-... se fazes mal
omal é para ti! E ele, “eu sei” (imita a voz do filho triste) ...~

PAa: “... e eu digo-lhe assim... olha, se estd assim com tosse, se fazes tudo
direitinho, imagina se ndo fizesses... isso faz agravar muito mais...mas é naqueles

»

dias que ele tem pressa de ir a jogar...e ...mais do resto até faz tudo bem...’

PAg: “... umas das coisas que também nos ensinam é que eles [o filho] quanto mais
auténomos também forem nas coisas que tém de fazer, melhor...pronto! (...) Estou
a tentar a ver se ele faz sozinho, por rotina... s que isto é tanta coisa que de faCto...
é tudo junto... ainda ndo consegui... mas ando para ver se consigo... porque é assim,
ele gosta de estar a fazer a maquina e de eu lhe estar a segurar... mas ele ja pode

>

segurar...’

PAc: “... em termos de ele ter autonomia e ser responsabilizado pelo que tem que
fazer, porque ndo vai estar sempre a mae, ou 0 pai, a orientar, e isso acho que
naturalmente... eu ndo tenho razdo de queixa... naturalmente... e foi com
naturalidade tudo introduzindo e fazer com que fosse o mais natural... e é o mais
natural... tem que ser, o mais natural para ele... é a realidade dele... (...) eu estive
sempre em campo, com tudo e agora estou atenta! Porque ele tem que ter ... eu posso
nao poder, ou o pai pode ndo poder, e ele tem que saber o que é que faz, o que é que
precisa, o que é que tem que fazer, tudo! Ele tem de estar a par de tudo! ”

PAc: “... ha noite é preciso eu batalhar muito... ele negligéncia um bocado, ele ja
levou nas orelhas... pronto! ... mas eu as vezes tenho de o chamar a terra, tenho que
dizer, 6 p4, isto é para ti ndo é para mim, se tu nao fazes quem esta a ser prejudicado
és tu... isto é a tua saude, ndo é a minha... que € para ele tomar um bocadinho de
consciéncia de que aquilo tem que estar!... ele ndo pode facilitar, que é mesmo
assim! Para andar bem, tem que fazer... mas nem tudo chega! (sorriu)”

PAG: “... primeiro quando agente... estd sempre em cima, ndo é... ja fizeste, faz
aqui, vai pegar... e o pai lava a mdaquina, agente tem ali um... o pai é que lava as
ferramentas dela... eu estou sempre enchendo o saco! (sorriu)... FM ja fizeste...
olha a tua saude... olhe que ja chegamos ao estremo de falar, vocé sabe do seu
problema... vocé ndo sabe o que é... vocé quer que isso agrave? (imita o tom com
que fala com a filha) ... de vez em quando agente chama mesmo a razdo, porque ela
ja é... é adolescente, mas sabe muito bem as coisas... e tem que entender! Ndo é?!
tem que entender! Que ela tem que fazer isto [as terapéuticas respiratorias], ela tem
que entender, pronto! Mas as vezes é dificil! ”
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PAG: “... sim, sim... ela faz... mesmo quando viajou, ela faz... e eu recomendei as
amigas, e as amigas andavam sempre... porque ela é marota... é marota... e as
amigas dela, ela tem uma amiga, que dizia: O tia PAG fica sossegada que eu mando
a FM fazer os tratamentos! (a imitar a amiga da filha)... ela acordava, acordava a
minha filha para ela ir fazer os tratamentos... ela [a filha] tem bons amigos! (sorriu,
com suspiro)...”

PAG: “... porque ela muitas das vezes ndo faz o exercicio... é malandra! E ndo tem
expetoragdo, e acha que ndo tem, e eu ralho, ralho com ela, mas ela... eu ds vezes
digo-lhe, sabe quando vocé estiver pior vocé lembra, e ai vai chorar! Mas atengédo
com isso, vocé tem a mania de falar que agente nunca disse, toma bem aten¢édo com
isso!!! (imita o tom que costuma usar com a filha)... é uma coisa que agente lhe diz
muito... e agora como ela se sente bem, com o Kaftrio, ela esta mesmo muito bem...
ela por acaso... ndo sabemos a sequelas nas outra coisas, ndo é... mas... vemos ela
bem!”

2.3.6 — Parceria entre pais

Quando um casal resolve ter filhos, surgem alteracGes ndo sé a nivel do casal, como
também de papeis, em que a mulher e 0 homem, passam também a ser pais € maes.
Quando o filho é portador de uma patologia cronica é espectavel que haja alguns

constrangimentos e uma protecao acrescida da crianca, por parte dos pais.

No processo terapéutico da crianga, é importante que ambos participem e contribuam de
forma equitativa, contudo, devido as mais variaveis razdes, nas narrativas dos pais
informantes, sendo a maior parte mdes, existe uma assuncdo de responsabilidade

relativamente as rotinas terapéuticas do filho.

A crianga com FQ, necessita de um acompanhamento diério acrescido, em que se este
néo for dividido pelos progenitores, leva a uma subcarga por parte de um deles. Os pais

informantes relatam como geriram ou gerem esta pereceria de cuidados ao filho.

PAg: “(pausa)... foi tipo... sei ld... nés somos um casal muito.... muito equilibrado,
nessas coisas, somos os dois muitos positivos, ndo é?... se calhar... e eu acho que
também... quando nos é dada a conhecer a doenga, ha um bocado o sentimento...
ndo sei se ¢ de pena... é quase que tipo eles vdo se abaixo e nos ndo... nos ndo vamos
abaixo... se isto é assim é para encarar... acabou... é...é... é quase como uma
doenga que pode aparecer amanhd... ¢ o que é... é a vida! Agente ndo controla e
acho que tivemos sempre essa postura, ndo é?... postura como casal...”

PAc: “... claro que sim! Quando estavamos juntos, sempre... e colabora ainda a
distancia...(...) .... em termos de rotinas, se tinhamos alterado muito... ndo... ndo...
porque, la esta nos, sempre foi um ou outro... se calhar, até muito em alguns... em
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alturas até estava mais o pai... porque eu em termos profissionais... tive... houve
alturas em que... tive mais, um pouco com menos tempo, vd... e estava ele mais em
campo...”

PAE: ... [rotinas] neste caso, as coisas mudam um bocadinho de 15 em 15 dias...
porque eu trabalho por turnos... tenho uma semana em que entro as seis da manha
e uma semana que entro as duas da tarde... na semana que entro as seis da manhd,
ela...a minha esposa é que leva a menina a escola... ela acorda sempre assim um
bocadinho mais cedo, para conseguir fazer os vaporezinhos... e ds vezes acaba por
estar ali a afaze-los um bocadinho em modo automético, por ainda esta um
bocadinho sondmbula...mas... mas acaba por fazer... quando estda assim um
bocadinho mais rabugenta, por assim dizer... que passou pior a noite, ds vezes ndo
consegue fazer os tratamentos todos, por assim dizer... ndo vai até ao fim... mas faz
sempre aqueles cinco, dez minutos... as vezes... ds vezes... a maquina ndo ¢ muito
certa... das vezes estd aqueles quinze ou esta vinte... e quando é de manha, os
horéarios assim, estdo mais apertados.. e as vezes ndo faz a totalidade... mas acaba
sempre por fazer e acaba sempre até por reagir bem... quando estou a entrar ds
duas da tarde, ja d& para ser assim um bocadinho mais calmo, ja acorda mais
tranquila, ja a consigo entregar um bocadinho mais tarde na escola... a tarde é que
fazemos sempre o mesmo... costumamos ir busca-la por volta das cinco e seis da
tarde... a escola, e quando chega a casa faz sempre logo o vaporezinhos... acaba
sempre por depois fazer a refei¢dozinha dela e... e... pronto!”

PAr: “... uma semana sou eu, outra semana ¢ a mde...(...) ... tem mesmo de ser...
ndo dava para ser de outra formal... mas ela (a filha) aceita melhor a cinesioterapia

2

da parte do pai do que propriamente de mim...

PAG: “... 0 pai ajuda muito, o pai é super protetor, sdo unha e carne... eles os dois
sdo tdo parecidos que a vezes... ele se torna tdo crianga como ela... o meu Deus do
ceu!”

Apesar de as maes informantes reconhecerem a importancia da colaboragéo do pai, estas

consideram uma mais valia serem elas a fazer as técnicas diariamente.

PAA: “[colaboracdo do marido nas técnicas] (sorriu de forma acanhada) ... é
assim.... ele é um bocado.... é assim, mesmo que eu esteja em casa doente eu tenho

’

de fazer ao FG, diariamente, é indiscutivel, ele ndo é... como é que eu ei-de dizer...’

PAA: “... ele ndo... ndo... reage bem perante, por exemplo quando o FG estd numa
crise.... como é que ei-de dizer ndo é reagir bem... ndo aceita... como é que ei-de
dizer... aquela coisa de o ver sofrer... por exemplo, ele agora anda com tosse, com
periodos de tosse, ele ... ndo é ndo aceitar... como ¢ que ei-de dizer... ndo... (...)
por exemplo, eu ndo o estou a ver [ao marido] a estar internado com ele [filho] e
ver tudo o que lhe fazem.... (faz uma pausa, pensativa) claro que se tivesse de ser...
de ser obrigado... se calhar ficaria...mas ndo o estou a ver! ... diz que ndo tem...

>

ndo ¢ ndo ter coragem para isso... ndo... pronto...’

PAA: “Ndo! Nem nunca eu deixei... (sorriu bastante) ... nem eu nunca deixei! (...)
eu lembro-me mesmo quando ele era pequenino, que ele teve um més e meio
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internado, em que podia vir a casa, na altura em que se podia trocar de
acompanhante... [o marido disse-lhe] vai dormir a casa que eu fico com ele... Nem

i3]

pensar!... ndo.........

PAg: “ndo... ndo... ndo é por mal... ndo é que ndo queira ajudar, mas de facto
acaba depois de ser por rotina, porqué?... primeiro porque eu fiquei em casa, nao
€?... ou seja, ele quando chegava a casa eu ja tinha tudo feito, e depois a seguir
vem... ele [o filho] agora jd faz com o pai... se eu lhe disser assim, olha a mde vai
fazer o jantar e faz aqui a maquina com o pai, ndo é? (...) mas ando para ver se
consigo... (...)... ndo podemos exigir tudo ao mesmo tempo... e... mas ¢ um bocado
por ai... a mama é que faz. Mesmo ao fim de semana as vezes tentava libertar-me
dessa rotina e ndo conseguia, porque a mama é que faz! Pronto! Aquela coisa do

miminho, comigo... ainda hoje é muito mimado...

PAp: “... toda a gente me diz: tens de ensinar alguém, porque se algum dia ndo

consegues e depois... depois é uma chatice!... mas o pai sabe mais ou menos, mal...
sempre gue tento que o pai participe, tenho de sair de ao pé dele, porque ele esta a
aldrabar aquilo tudo, e eu ndo consigo... estou sempre a ralhar, por isso, quando é
ele a fazer, ¢ mesmo s6 quando eu ndo estou em casa, e pronto! Se ndo, eu s6 ralho

com ele, e eu sei que a culpa é minha... (sorriu)”

PAp: “... sim, mal ou bem, o pai consegue... (...) pronto... que é uma coisa, que nos

gostamos... que eu gosto que seja feita minimamente bem, acabo sempre por ser eu

a ir fazer... mas o pai sabe toda a rotina... s6 que o FJ também ndo estd, é uma
questao de habito, o FJ também ndo esta habituado que seja o pai a fazer, entéo,
guando chega a parte da cinesi, também ndo é muito colaborante com o pai para

’

isso...’
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Dos e para pais de criancas com fibrose quistica....

You may not e here h 3

1
cough,

1 you do, 1'll see you o
You may not come here
'll throw you out, vou'll

Not with a cough, not with a colc

How many times 'till this gets old’
| do not 11 yOUr runny nose,
Your ac nd fever and oth
| do not like to see yo
'll throw you out after
And do no stai

I'll throw

v child has CE

or him with my last breath
Until dav a cure is found.
round.

Don’t bring your germy

But wash y your rest

Se tens tosse, nem penses aparecer
Sais logo daqui a correr.

Se tens gripe, bem podes esquecer

Se te vejo, mando-te prender.

Nem com tosse nem com constipag&o!
Quantas vezes até teres compreensao?

N&o gosto do teu nariz a pingar
Nem de te ver a arfar.
N&o gosto de te ver espirrar
Muito menos neste lugar.
E nem me fales de cigarros
A\ . Mando-te embora junto com esses
W\ catarros.

Porque o meu filho tem Fibrose Quistica
{* Lutarei por ele até ao meu ultimo félego.
Até ao dia onde uma cura for encontrada
N&o tragas os teus germes para perto.
Mas lava as méos e dorme bem
1 E podes visitar quando estiveres bem.

To Ml the mams wd there who are
pping ours Areatments, o mivg
medientions, lnelgy Wspital stwgs, lng
nights listening o & cawghing ehild,
Wurs o worcey, and fenring the
unkpaun future... koL ug the hard
wark. ypur ¢Harts mre warth it and
Mpprecinted. Sty Strong mama,

gether we fight for o wrc.u

CYSTIC FIBROSIS
AWARENES)

Para todas as maes que equilibram as tantas

horas de tratamentos, a imensa quantidade

de medicacao, as longas e solitirias estadias

hospitalares, as noites sem dormir a ouvir

urma crianga tossir, as pesadas horas de

preocupag¢do e o incomensuravel medo do
que estd para vir.... Mantenham o bom

trabalho. Os vossos estor¢os valem a pena e

sdo apreciados. Mantenham-se fortes maes,

€ Juntos encontraremos uma cura.

FIBROSE QUISTICA
CONSCIENCIA
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3 - DISCUSSAO DOS ACHADOS

Apbs a sistematizacdo dos achados evidenciados das narrativas dos pais informantes, sera
realizada a discussdo dos mesmos. Esta discussdo consiste em ajudar a perceber e a
compreender as experiéncias vividas descritas pelos pais informantes. Para isso, sera
realizada uma tentativa de ligacdo dos achados com outras investigacdes, sejam elas de
cariz fenomenologico ou ndo, na mesma area de investigacdo, nomeadamente pais com

filhos portadores de doenca crénica e ou com FQ.

Ao longo deste capitulo sera abordado cada um dos temas centrais, referenciando os seus
subtemas, discutindo as suas interligacOes, procurando deste modo definir algumas
conexdes existentes entre 0s varios contextos, que possam de alguma forma clarificar a

estrutura do fendémeno.

Assim, sera apresentada a compreensdo/interpretacdo do que ocorreu com 0S pais
informantes, a realidade tal como foi vivida por eles, em conjunto com estudos de
vivéncias semelhantes. Com esta discussdo ndo se pretende uma generalizacdo dos

achados.

A estrutura da apresentacdo sera a mesma que a utilizada na descricao dos achados, temas
centrais, subtemas e significados.

3.1 - O DESCONHECIDO

A FQ é uma doenca rara, cronica, genética e multissistémica. Apesar de ser cada vez mais
falada, nomeadamente através dos meios de comunicacgdo social, ainda é uma doenca

desconhecida para a populagcdo em geral, nomeadamente para os pais informantes.

Santos, Duarte, Barroso e Jesus (2017b), refere que a FQ também é uma doenca
desconhecida por profissionais de salde, ndo sendo priorizado o seu atendimento em
contexto de urgéncia. Um estudo realizado com maes de criangas com FQ, “ressaltou a
importancia das informacdes sobre a doenca e os procedimentos de enfermagem, para

minimizar as davidas e o sofrimento da familia”, sendo por isso importante investir no
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conhecimento da doenca de forma a “evitar equivocos de conduta na prestacdo de
cuidados” (p. 93).

No ambito da divulgacdo da doenca, existem duas associacfes de FQ em Portugal,
exercendo um papel fundamental junto desta populacdo. Além de outras atividades,
criaram um guia, onde explica de forma simples, em que consiste a doenca e os direitos

em Portugal, da pessoa com doenga crénica (anexo 2).

3.1.1 — Fibrose quistica: e agora?

Quando existe um diagnostico de doenca cronica na infancia, conduz a que os pais tenham
uma reacgdo de “surpresa e abalo emocional, por ser algo novo, desconhecido e diferente”
(Vazetal., 2018, p. 1402). Sendo uma das principais origens de perturba¢do numa relacao
conjugal quando um filho est4 doente, nomeadamente numa situagdo de doenca cronica,
“€ ndo perceber o que ¢ que ele tem, qual o tratamento que podera restabelecer a sua saude

e de que forma podem contribuir para esse tratamento” (Santos, 2010, p. 58).

Tal como no presente estudo, a preocupacdo dos pais em relacdo ao estado clinico do
filho, e segundo Santos (2010), conduz a necessidade constante de “informacéo e de
aprendizagem de competéncias que tornem a doenca mais compreensivel e 0s pais mais

capazes de cuidarem da crianga” (p. 58).

De acordo com Joyce-Moniz e Barros (2005), referido por Santos (2010), a procura de
informacdo, transmissao da propria informacéo, e do conhecimento acerca da doenga s&o,
“ndo s6 as formas mais generalizadas da pessoa responder a possibilidade da doenca (de
confirmar a existéncia da doencga), como um determinante importante para a aceitacéo da

doenga e da adesdo ao tratamento” (p. 58).

Como é referido pelos pais informantes, e confirmado pela maioria das investigacoes
relacionadas com o estudo de pais de filhos com doenca cronica, referido por Santos
(2010), a “procura de informacéo e a aprendizagem dos procedimentos de tratamento
como as mais frequentes estratégias parentais de conforto, em especial na fase

imediatamente seguinte ao diagndstico” (p. 58).

Tal como foi relatado pelos pais informantes, os recursos utilizados como fonte de
informac&o sdo, os “profissionais de salde, mas também fontes proximas como amigos e
ou familiares a quem reconhecem alguma autoridade sobre o assunto”. Outra forma que

é cada vez mais a utilizada como fonte de informacao, “a internet e mais especificamente
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0s sites relacionados com 0s sintomas da crianga ou com a doenga que foi diagnosticada”
(Santos, 2010, pp. 58 e 59).

Como se constatou neste estudo, apds o diagnostico, e como refere Moretti, Machado,
Valcarenghi, Matos e Anjos (2020), os pais da crianga com FQ, procuram “outras familias
que passam pela mesma situagcdo compartilhando experiéncias e solidariedade entre elas,
a fim de (...) amenizar as dificuldades do dia a dia através das experiéncias, aceitar e

assimilar a doenga” (p. 45).

Para além do desconhecimento da populacdo em geral, Santos, Barroso, Duarte e Jesus
(2017b), referem que no seu estudo, tal como foi referido pelos pais do presente estudo,
0s pais da crianga com FQ, referiram o “desconhecimento sobre FQ por enfermeiros no
atendimento de urgéncia/emergéncia (...) podendo prejudicar o acesso das familias a

assisténcia de suas criancas e adolescentes” (p. 117).

3.1.2 — Diagnostico de fibrose quistica

As reacdes emocionais, como refere Santos (2010, p. 31), nas maes de filhos com doenca
cronica ostentam “elevados indices de perturbagdo de humor, perturbacdo da ansiedade,
neuroticismo, falta de auto-estima”, apresentando assim, maiores perturbacGes
emocionais, quando comparadas com os pais de criancas saudaveis. Em que segundo um
estudo realizado por Gayton, referido por Santos (2010), e foi confirmado pais
informantes, estas alteragdes, perturbacdes estavam relacionadas com o impacto do

diagnostico da crianca na saude mental dos pais.

Como referenciado pelos pais informantes, no momento do diagnostico, “o facto de pouco
se ouvir falar sobre a doenga, o desconhecimento das consequéncias desta, do tratamento
e das chances de cura, geram uma sensacao de impoténcia diante da situa¢do” (Cordeiro,
Moreira, Loyola & Andrade, 2015, p. 513).

O prognostico de pacientes com FQ melhorou de forma significativa nas ultimas décadas,
devido a melhoria continua no tratamento e cuidados. Segundo Molina (2020), o relatério
anual dos EUA, em 1992, refere que a idade média de sobrevida era de 29,4 anos.
Atualmente a idade média de sobrevida, de acordo com o relatorio anual do Reino Unido
é de 46 anos (homens) e 41 anos (mulheres). O mesmo autor (2020), refere que, tendo em
conta que o “diagndstico precoce se traduz num acesso imediato aos cuidados de rotina

prestados pelas equipas multidisciplinares que seguem a pessoa com FQ, pode-se inferir
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que a intervencdo precoce nos pacientes é responsavel por melhores resultados em idade

mais avancada” (p. 9).

Como foi relatado por um informante do estudo, no decorrer deste impacto, em que a
noticia ¢ transmitida, os pais expressao frequentemente “culpa’ e usam o termo “choque”

(Baruch, referido por Santos, 2010, p. 31).

A esperanca, segundo Snyder, Irving e Anderson (1991), referido por Santos (2010), é
“uma motiva¢ao positiva baseada num sentimento dindmico de sucesso orientado para o
objetivo e para 0s planos necessarios para o atingir”, em que esta pode ndo estar
relacionados com conceitos religiosos ou crencas. Tanto no presente estudo como nos
estudos referidos por Santos (2010), a esperanca referida pelos pais, surge na “esperanca
na evolucdo da medicina, esperanca e confianca em relacdo ao tratamento, esperanca de

que o caso clinico da crianca se assemelhe a outros que tiveram resolugdes favoraveis”
(p. 56).

Segundo um estudo realizado recentemente no CRFQ do HP, (Roda et al., 2022), o
tratamento classico da FQ concentra-se nos sintomas para prevenir a progressao da
doenca. Contudo, com a evolucdo da industria farmacéutica, tém surgido novas
terapéuticas, que ajudam a tratar os defeitos moleculares da CFTR, que ja estdo
disponiveis em Portugal (apesar dos custos acrescidos), em que para o doente, neste caso
acrianga, poder ser incluida nestes programas terapéuticos, necessita de apresentar varios

critérios, o que leva a que nem todos sejam incluidos.

O estudo supracitado refere ainda que a grande vantagem destas novas terapéuticas, tal
como foi referido pelos pais informantes, consiste no facto de serem “potencialmente
capazes de estabilizar a progressdo da doenca, principalmente se administrados
precocemente e antes de danos irreversiveis, pode revelar-se de grande importancia para
pacientes, profissionais de salde e familias que lutam para conter a deterioracéo clinica

inexoravel caracteristica da FQ” (Roda et al., 2022, p. 216).

3.1.3 — Aceitagdo da doenca

Eiser (1993), referido por Santos (2010), define “aceitagdo como uma forma dos pais
admitirem a doenga e poderem viver com ela”. Como foi evidenciado pelos pais
participantes, a “aceitacdo da doenca e a aceita¢cdo da “perda” da crianca saudavel permite

a reorientacdo da atencdo e dos esforgos parentais para as tarefas de tratamento e para o

108



Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19

estabelecimento de condigdes que facilitem o bom desenvolvimento da crianga doente”
(p. 62).

Segundo Santos (2010), para muitos autores, no ambito da psicologia pediatrica, o
“confronto parental da doenca, das suas implicacdes e das exigéncias de tratamento €
determinante da adaptagdo dos pais e da crianga a doenga crénica” (p. 52). Como também
foi referido pelos pais informantes, uma situacdo de doenga “implica alteragcbes mais ou
menos permanentes na familia, os esfor¢cos de manutencdo ou conquista das rotinas
familiares, a definicdo de papeis e o restabelecimento de normas familiares, tém sido
consideradas importantes estratégias de conforto parental e uma das tarefas adaptativas

da familia a doenca crénica” (varios autores, referido por Santos, 2010, p. 60).

De acordo com Moretti et al. (2020), e tal como mencionado pelos pais informantes, foi
apos o diagnostico da doenca, que o0s pais da crianga com FQ, conseguem assimilar o
cuidado e a aten¢do continua que terdo na vida social, “deixam um pouco o foco de temer
a morte e passam a assistir e adaptar-se a uma melhoria nos desafios diarios do cuidado
(...), para assim a doenca ser menos impactante e obter uma melhor qualidade de vida,

estimulando o desenvolvimento infantojuvenil” (p. 45).

A aceitacdo da doenca € entdo um pilar fundamental na reorganizacdo familiar onde a
crianca com doenga cronica se insere, sendo “importante para que os pais possam tomar
a responsabilidade pelo cuidado da crianga ¢ o seu lugar na equipa de tratamento” (Burke

et al., referido por Santos, 2010, p. 63).

Assim, e tal como foi expresso pelos pais informantes, quando os pais recebem a noticia
do diagnostico e respetivo prognostico, perante o seu filho, “cles vivenciam inicialmente
um periodo de choque (...), constituindo-se um evento de forte impacto emocional,
consequentemente, de tristeza e de ansiedade, devido ao medo do desconhecido (...).
Contudo, em seguida e gradualmente, passam a aceitar e a se adaptar a nova condi¢do da
crianga” (Vaz, et al., 2018, p.1397).

3.2 (RE) COMECAR

Quando os pais tém um filho com doenga crénica, para além das perturba¢des emocionais

e de alteracdo no funcionamento familiar, estes vém-se em constante preocupagdo com
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as necessidades do filho, no que diz respeito ao seu bem-estar e melhoria de vida,

condicionando assim, todo o meio familiar.

Para os pais informantes e de acordo com Eiser (1993) referido por Santos (2010, p. 59)
“os pais procuram aprender as suas novas tarefas de forma a tornarem-se mais capazes
para retomar, o mais depressa possivel, o seu papel “normal” de pais, e poderem
reequilibrar a vida familiar”. Kovacs e Feinberg (1982), referido por Santos (2010),
acrescenta que através de “comportamentos que conduzem a mestria 0s pais nao sé
conseguem desenvolver o seu sentido de competéncia parental, como aumentam a sua

auto-estima e consequentemente diminuem a sua perturbagao” (p. 59).

Assim, o cuidado e 0 amor que 0s pais, nomeadamente os pais informantes, oferecem a
crianca, permite a esta, a “capacidade de desenvolver o seu potencial humano e de
manifestar a sua prépria forma de ser no mundo”, em que a forma de reacdo de cada
familia “dependera das experiéncias préevias, das crencas, dos valores de cada membro
familiar, além da influéncia e do espaco que desenvolvem e ocupam na sua rede

organizacional” (Vaz et al., 2018, p. 1398).

3.2.1 — Consultas de vigilancia

As consultas de vigilancia das criancas com FQ, ocorreram no CRFQ da regido centro no
HP. Este centro tem como missdo garantir “os cuidados aos doentes com fibrose quistica,
de acordo com os padrdes de qualidade institucionais, em conformidade com a evidéncia
clinica disponivel e com as normas clinicas nacionais e internacionais em vigor” (CHUC,
2020, p. 4).

Nas consultas de vigilancia, esta incluida a consulta de enfermagem de reabilitagdo, onde
“sdo disponibilizados e administrados os tratamentos farmacologicos, incluindo
medicamentos especificos, e realizados ensinos de técnicas de drenagem brénquica e
reabilitacdo respiratoria” (CHUC, 2020, p. 6).

Durante a pandemia, tal como foi referido pelos pais informantes, 0 CRFQ do HP, ndo
deixou de providenciar as consultas, assegurado todos os cuidados necessarios a
crianca/adolescente e pais. Contudo houve uma preocupacdo acrescida no sentido de

prevencao e monitorizacdo de possiveis infeces por covid (CHUC, 2020).

O pai das criangas com doenca cronica, de acordo com Vaz et al. (2018), num estudo

realizado no Brasil, referem alguma “tensdo financeira relacionado com gastos com
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tratamentos” (p. 1402). O que nédo corrobora os achados descritos neste estudo. Uma vez
que em Portugal, e tal como foi referido pelos informantes, os pais “estdo isentos do
pagamento de taxas moderadoras os portadores de doencas cronicas (...) que, por critério
médico, obriguem a consultas, exames e tratamentos frequentes” (Ministério da Saude,
1996, p. 2412). Contudo as viagens necessarias para que 0s pais se dirijam as consultas
com os seus filhos, sdo suportadas pelos mesmos.

Para além das consultas, em Portugal, todas as terapéuticas inerentes a doengas cronicas,
como é o caso da FQ, sdo comparticipadas, sendo necessaria prescricdo médica. Em que
se a medicacdo necesséria ndo for comercializada nas farmécias, é disponibilizada pelo

hospital de referéncia onde é acompanhada a pessoa com FQ (Ministério da Saude, 2015).

3.2.2 — Consciencializacéo do outro

Num estudo realizado no Brasil, com pais de crian¢as com doenca crénica, refere que
existe “a presenca de estigma e de exclusdo social dentro das comunidades, 0 que
promove a vulnerabilidade e os resultados desfavorecidos as criangas com doengas
cronicas, acarretando em uma ma saude mental, isolamento social (...) e reducdo dos
comportamentos de busca de satde” (Vaz et al., 2018, p. 1405). O que ndo corrobora com

os achados descritos.

No presente estudo, os pais informantes falam na questdo de proteger os filhos,
relativamente ao que 0s outros possam pensar, havendo desta forma uma preocupacgéo em
omitir alguma informagéo inerente a doenga. N&o foi encontrada bibliografia em contexto
portugués, pelo que as informagdes fornecidas pelos pais em estudo reuniram a melhor

evidéncia cientifica a data.

3.2.3 — Integracédo dos irméos

Santos (2010), refere que uma das dificuldades do casal, & conseguir gerir 0 seu tempo e
energia para a satisfacdo de outras necessidades da familia, nomeadamente no que diz
respeito a “atengdo para a educagdo ¢ acompanhamento de outros filhos saudaveis, que
nas muitas vezes vivem na sombra da doenga” (p. 42). Esta situacdo foi relatada por um

dos pais informantes (era o Unico participante com dois filhos).

111



Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19

3.2.4 — (Re)Adaptacéo profissional

A situacdo de doenca crénica numa crianca, imp@e varias alteraces no “cotidiano da
familia, que precisa reestruturar a sua organizacéao e fornecer os cuidados necessarios e

continuos” a crianga (Vaz et al., 2018, p.1402)

Esta adaptacdo das rotinas diarias, por parte dos pais, por vezes exige uma diminui¢do do
tempo para 0 emprego e para a carreira profissional, devido as exigéncias de tratamento
da crianca (Santos, 2010).

Souza, Junior, Santana, Pimentel e Carvalho (2020), referem que os pais enguanto
cuidadores do filho, enfrentam geralmente, “problemas com o emprego ao abandonar ou
reduzir a jornada de trabalho, saindo mais cedo ou mesmo largando-o para se dedicar as
atividades do cuidado” (p. 7).

No caso dos pais informantes do presente estudo, relatam que o impacto profissional, foi
minimo, sendo que as maes no primeiro ano de vida da crianca ndo trabalharam. Contudo
apos esse ano voltaram as suas atividades profissionais, ajustando as terapéuticas diarias
necessarias a crianga, ao seu horéario de trabalho.

3.2.5 — Convivéncia social

Para os pais informantes, a vida social € uma das coisas a ser afetada, “por conta da rotina
de afazeres domésticos que aumenta inevitavelmente e porque a atencdo se volta

totalmente para a crianga” (Souza et al., 2020, p. 8).

Vaz et al. (2018), acrescenta que “os pais da crianca com doenca cronica enfrentam
muitas dificuldades, relacionamentos diminuidos com amigos (...) devido ao cuidado

continuo que prestam a crianca” (p. 1402).

No presente estudo, foram poucas as mées que referiram sair com as amigas, havendo

mesmo algo receio em contar.

3.2.6 — Adaptacao escolar

Relativamente a abordagem educativa, por parte dos pais em relacdo ao seu filho com
doenca cronica, séo referidas em varios estudos, segundo Santos (2010), entre outras a
seguinte situacdo, uma “maior sobreprotec¢do no sentido de vigilancia e rigidez das

normas e atitudes educativas”. Em que estes pais tendem a avaliar-se como sendo “mais
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dominantes e rigidos com os filhos doentes do que com os filhos saudaveis (...), a
evidenciar niveis de maior, e mais estrita, vigilancia dos seus comportamentos e estado

de salde, (...) a ser diretivos (...) e a ser mais autoritarios e autocraticos” (p. 46).

Segundo varios estudos, referido por Santos (2010), as diferencas educacionais entre 0s
pais com filhos com e sem doenca, estavam essencialmente relacionadas com a doenga,
em momentos especificos, nomeadamente na fase de diagndstico, ou em fases especificas

do desenvolvimento da crianca, por exemplo na adolescéncia.

Num estudo realizado no Brasil, com pais de crian¢as com doenca crdnica, a ingressao
escolar da crianga, € um fator de medo para os pais, devido a “dificuldade de acesso a
escola, devido a necessidade de realizagdo de alguns procedimentos, sendo preciso, em
alguns casos, a presenca de cuidador no ambiente educacional” (Vaz et al., 2018, p. 1405).
Dessa forma, o mesmo autor (2018), refere ser importante que as escolas estejam
“preparadas para contribuir para o desenvolvimento da crianga, respeitando as suas

especificidades” (p. 1405).

Deus, Silva, Freitas e Bortolini (2019), referem que em varios estudos consultados, “a
frequéncia escolar e 0 melhor estado nutricional apresentam um impacto positivo na

qualidade de vida relacionado com a salde de criangas ¢ adolescentes com FQ” (p. 556)

Em Portugal, todas as criancas frequentam o ensino escolar obrigatdrio, pelo que as
criangas com FQ ndo sdo excecdo, de forma a ajudar os pais na adaptacdo do filho ao
meio escolar, existe uma carta “tipo” realizada pela Associa¢do Nacional Fibrose Quistica
(anexo 3), que os pais podem usar para promover uma melhor integragéo da crianga no

meio escolar.

Todos as criancas do presente estudo que frequentaram ou frequentam uma instituicéo de
ensino, os pais informantes referem que os seus filhos séo devidamente acompanhados e

vigiados, tal como é referido pelo autor supracitado.

3.2.7— (Con)Viver em pandemia

O ano de 2020, ficou marcado na “historia mundial pela pandemia COVID-19, alterando
0 modo de viver dos individuos pelo confinamento domiciliar, na tentativa de minimizar
a transmissibilidade e conter a propagacao do coronavirus SARS-CoV-2, os seu efeitos e
impactos” (Fassarella & Herdy, 2021, p. 1).
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Os coronavirus sdo uma fonte comum de infe¢Oes respiratorias superiores, entéricas,
hepaticas e do sistema nervoso central em humanos. Em 2020, surgiu em Portugal a
COVID-19, sendo 0 nome que a Organizacao Mundial da Satude (OMS) atribuiu a doenca
provocada pelo novo coronavirus SARS-COV-2, tendo um impacto acrescido no sistema

respiratério, podendo originar pneumonia graves (Gouveia & Campos, 2020).

Com o isolamento imposto pelo SNS em Portugal, muitas foram as preocupacoes
inerentes ao isolamento, nomeadamente a questdo da “saude mental” das criangas e
adolescente. Desta forma foi criado um Manual para Familias em contexto de isolamento,
pela DGS (2020), que ajuda a lidar com o isolamento em contexto familiar, em que refere
que as criangcas foram afetadas pelo confinamento, sentiram as diferengas na rotina
habitual, que estiveram atentas as alteracdes nos adultos a sua volta, observando as suas
preocupacOes, momentos de tensdo e stresse. O que foi descrito pelos pais informantes,

indo ao encontro dos achados encontrados.

No site do SNS (s.d.), e tal como os pais informantes referem que procuraram fazer, pode-
se ver as recomendaces para os pais cuidadores, nomeadamente ajudar a crianca a
proteger-se, na medida das suas capacidades, estabelecer novas rotinas e mantendo a
crianga ocupada com atividades ao seu gosto, que envolvam musica, ritmo, movimento,
brincadeira, relaxamento, procurando manter o contacto com os profissionais de
referéncia para saber como adaptar algumas atividades a distancia e como lidar com

alteracdes do comportamento que possam ocorrer.

3.3 - CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

No ambito da salde, a educacgdo da pessoa /familia, deve ser “vista como um processo,
em que aprender implica construir e ndo destruir conhecimentos; significa desenvolver
habilidades pessoais e sociais e ndo adaptar ou reproduzir comportamentos” (Sousa,
Martins & Novo, 2020, p. 65).

As competéncias do EEER, passam por cuidar de “pessoas com necessidades especiais
ao longo do ciclo de vida, em todos os contextos da préatica de cuidados”, capacitar a
“pessoa com deficiéncia, limitacdo da atividade e/ou restricdo da participacdo para a
reinsercdo e exercicio de cidadania” ¢ maximizar a “funcionalidade desenvolvendo as
capacidades da pessoa” (Ordem dos Enfermeiros, 2019, p. 13566). No ambito da

pediatria, 0 EEER tem como foco na sua intervencdo a crianca, mas também sua a familia,
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0 que “implica estabelecer um plano de cuidados que englobe o cuidado a
crianga/adolescente e a capacitagdo para o papel parental” (Franga, Castelhano & Sousa,
2021, p. 117).

De acordo com Sousa et al. (2020) “capacitar, no contexto de educacédo para a saude, é
um processo multidimensional, que envolve conhecimento, decisdo e agdo”, tendo
presente de que esse conhecimento é formado, considerando o saber contruido e
alicercado nos valores da pessoa, em que estes, “se modificam ao longo da vida ¢ séo

influenciados por factores, nomeadamente de ordem social, cultural e religiosa” (p.65).

Segundo Santos (2010, p. 59), pais de filho com doenca crdénica, com maior nivel de
capacitacdo, apresentam “atitudes educativas que promovem uma melhor qualidade de
vida da crianca” contribuindo para uma melhor adesdo da crianga/adolescente na sua

doenca cronica.

O presente tema surge assim, no sentido de contextualizar o presente trabalho de
investigacdo na area da enfermagem de reabilitacdo, dando a conhecer o processo de
transicdo pelo qual os pais informantes passaram, de homem/mulher para pais, e para pais

cuidadores.

3.3.1 — Agudizacao da doenca

As situagBes cronicas de saude, implicam uma “demanda de tratamentos continuo
exigindo cuidados permanentes (...), sdo aquelas de percurso longo, podendo ser

incuraveis, deixando sequelas, exigindo cuidados continuos” (Vaz et al., 2018, p. 1398).

Tal como pode ser visto nas narrativas dos pais informantes, em doentes com FQ, um
“acompanhamento clinico precoce e rigoroso permite reduzir consideravelmente a
frequéncia das complicacOes, assegurando ao doente uma melhor qualidade de vida”
(Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, 2014, p. 36).

A ansiedade dos pais da criangca com doenga cronica, “integra um conjunto complexo de
emoc0Oes”, tais como, 0 medo, a preocupacgdo no que diz respeito ao “tratamento ou a
competéncia para educar e acompanhar a crianca e para realizar os procedimentos

médicos de tratamento” (Santos, 2010, p.33).

Os pais de criangcas com FQ, em varios estudos, nomeadamente no presente estudo,

referenciam a realizacdo de mais tarefas no seu dia a dia, em que apresentam “niveis mais
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elevados de frustracdo”, relacionado com a necessidade de cuidados da crianga (Santos,
2010, p. 43). O mesmo autor (2010), menciona que nos pais de criangas com doenga
cronica, os “sentimentos de incompeténcia para tratar o seu filho e mesmo para o apoiar
e educar sdo frequentes” (p. 59). Indo de encontro com os achados encontrados no

presente estudo.

3.3.2 — Intervencao do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacéo

O EEER sua intervencdo, “concebe, implementa e monitoriza planos de enfermagem de
reabilitacdo diferenciados, baseados nos problemas reais e potenciais das pessoas”, com
0 objetivo de “promogao da saude, prevencdo de complicacdes secundarias, tratamento e
reabilitagdo maximizando o potencial da pessoa” (Ordem dos Enfermeiros, 2019, p.
13565).

A intervencdo do EEER:

“visa promover o diagndstico precoce e acdes preventivas de enfermagem de
reabilitacdo, de forma a assegurar a manutencdo das capacidades funcionais dos
clientes, prevenir complicagdes e evitar incapacidades (...). Para tal, utiliza técnicas
e tecnologias especificas de reabilitacdo e intervém na educacdo dos clientes e
pessoas significativas, no planeamento da alta, na continuidade dos cuidados e na
reintegracdo das pessoas na familia e na comunidade, proporcionando-lhes assim,
o direito a dignidade e a qualidade de vida” (OE, 2019, p. 13565).

No ambito da pediatria, a intervencdo do EEER, na capacitacdo dos pais da crianca

doente, ndo deve ser orientada com o intuito de o substituir, “mas sim no sentido de os

pais serem agentes ativos neste processo”. A capacitacdo dos pais acarreta um
“conjunto de competéncias para executar técnicas dentro do regime de reabilitacéo
nas situacOes de doenca aguda e cronica, como higiene nasal, (...) reconhecimento
de sinais de dificuldade respiratoria e factores desencadeantes de crises,
administracdo de terapéutica inalatoria e cuidados respetivos, cuidados a crianga
com oxigenoterapia, (...) ventilagdo domicilidria invasiva e ndo invasiva, e
aplicacdo de dispositivos de auxilio para limpeza das vias aéreas” (Franga et al.,
2021, pp. 117, 118).

Num estudo realizado em adultos com FQ, é referido que, um dos pontos positivos no

trabalho realizado pelos profissionais de salde, ¢ “o respeito, explica¢cdes compreensiveis
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acerca da doenca, questdes respondidas com atencdo e tempo suficiente na presenca do
profissional” (Cordeiro, Jesus, Tavares, Oliveira & Merighi, 2018, p. 3069).

Segundo Cowlard (2002), Nacional Consensus Standards for the Nursing of Cystic
Fibrosis, reconhece que quem lida com a FQ, passa por uma experiéncia de impacto
psicoldgico e de tempo no seu dia a dia. Pelo que o papel do enfermeiro especialista em
FQ deve: promover o autocuidado e responsabilidade nos jovens e oferecer
aconselhamento e apoio aos pais; articular com escolas e faculdades de forma a apoiar a
educacdo continuada; trabalhar em conjunto com o0s colegas para garantir que 0s
adolescentes recebam conhecimento adequado sobre questdes como fertilidade, gravidez,
contracecdo, sexo seguro, infecdo cruzada, educagdo/emprego e tabagismo/abuso de
substancias; e usar a experiéncia e o conhecimento de especialistas para aconselhar sobre

0 momento apropriado para a transi¢do e transferéncia para os cuidados em adultos.

Junior et al. (2020a), corrobora o0 que os pais informantes disseram, em que, S&0 0S
enfermeiros que “incentivam as mées na escolha das melhores formas de vivencia e ajuda
aos filhos portadores de FQ, auxiliando-as na escolha correta de técnicas e até na forma
de se expressar e ouvir o0s seus filhos, principalmente quando se discute a gravidade da

doenga” (p. 6).

3.3.3 — Cinesioterapia respiratoria diéria

A cinesiterapia respiratdria, consiste numa terapéutica que tem como base na sua
intervencdo 0 movimento, com “génese na palavra cinesi (do grego Kinesisi), 0 que

significa movimento” (Cordeiro & Moita, 2012, p.61).

A cinesiterapia respiratoria, também nomeada como reeducacdo funcional respiratoria,
“baseia-se num conjunto de técnicas de controlo da respiragdo, posicionamento e
movimento”, sendo definida “como uma terapéutica que utiliza fundamentalmente o
movimento na base da sua intervencdo com a finalidade de restabelecer o padrdo
funcional da respiracdo”, atuando essencialmente na componente mecanica da respiracao,
com o objetivo de melhorar a ventilacdo alveolar” (Ordem dos Enfermeiros (OE), 2018,
p. 86). Segundo Marques, Bourton e Barney (2006), referido por OE (2018, p.87) a

cinesioterapia respiratdria tem como objetivos:

“reduzir a tensdo psiquica e muscular; aumentar o recrutamento alveolar, de modo

a melhorar a ventilacdo pulmonar, as trocas gasosas e a oxigenacdo; mobilizar e
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remover as secre¢fes brénquicas, promovendo a limpeza da via aérea e a sua
permeabilizacdo; otimizar o padrdo de movimento toraco-abdominal para diminuir
trabalho respiratorio; promover a mobilidade costal e corrigir as posi¢des viciosas;
aumentar a resisténcia, a capacidade de exercicio e independéncia na
funcionalidade, quando associado ao treino de exercicio; aumentar a compreensao
relativamente a condi¢do pulmonar e capacitar a pessoa para a gestdo da sua

doenca”.

Associado a cinesioterapia respiratoria, no sentido de melhorar a condicéo respiratéria da
pessoa com FQ, sdo usados “broncodilatadores, solugdes salinas hipertonicas e agentes
modificadores de muco”. A “cinesioterapia standard, com utilizacdo de técnicas de
percussdo toracica e drenagem postural, € demorada, requer pessoal especializado, e por
vezes a adesdo ao tratamento por parte do doente é reduzida, principalmente pelo tempo
investido” (Damas, Amorim & Gomes, 2008, p.103).

Santos et al. (2017b), corroboram a mesma ideia do autor anterior, em que o tratamento
da pessoa com FQ “é complexo e visa manter os pulmdes desobstruidos, por meio de
aerossois e fisioterapia respiratoria (...), deve ser ativo, prevenindo infecdes e
complicacgdes” (p. 92). O mesmo autor (2017b), bem como os pais informantes, referem
ainda que a complexidade do tratamento “consome tempo, que inclui uma pesada rotina

diaria com o objetivo de assegurar a qualidade de vida das criancas/adolescentes com
FQ” (p.93).

Num estudo descrito por Deus et al. (2019), tal como os pais informantes referem, as
mées de filhos com FQ descrevem “dificuldade de conviver com o tratamento diario da
doenca”, em que referem ainda 0 cansago da rotina de “horarios, medicamentos,
fisioterapia respiratoria e retornos as consultas” (p. 556). Os aspetos referidos védo de

encontro aos achados enunciados do presente estudo.

3.3.4 — Medicacéo: aquisicdo

Em Portugal, em 2020, surge o Projeto de Proximidade, com o objetivo de “tornar o SNS
mais justo e inclusivo, com respostas de proximidade, mais ajustadas as necessidades da
populacéo portuguesa e posicionando a pessoa com doenga no centro do sistema de
saude” (SNS, 2020, p. 1).
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O tratamento farmacoldgico é “um dos pilares da gestdo da doenca cronica, sendo
crescente o impacto da inovagdo terapéutica nos resultados em saude e consequentemente
na qualidade de vida do doente”, desta forma o SNS criou estratégias de forma a

“assegurar o acesso ao medicamento e facilitar assim a adesdo a terapéutica” (SNS, 2020,
p.1).

No presente estudo, alguns pais informantes falam da dificuldade de acesso & medicacéo,
devido a viverem em zonas mais remotas do pais. Ndo indo, por isso, de encontro com 0s

dados enunciados pelo SNS.

3.3.5 — Gestéo terapéutica: crianca

Atualmente, existe uma crescente necessidade por parte da populagdo, de “tomar
medicacdo e de adotar medidas para controlar e tratar, tanto patologias agudas como
cronicas” (Dias et al., 2011, p. 201).

A gestdo terapéutica € “um tipo de Comportamento de Adesdo com as caracteristicas
especificas: executar as atividades, cumprindo um programa de tratamento da doenca e
das suas complicacOes, atividades essas que sdo satisfatdrias para atingir objetivos
especificos de salde, integrar atividades para tratamento e prevencdo da doenca na vida
diaria” (Concelho Internacional de Enfermeiras (CIE), 2003, p.58).

Incluido na gestdo terapéutica esta a adesdo ao regime terapéutico, que consiste em
“desempenhar atividades para satisfazer as exigéncias terapéuticas dos cuidados de
saude”, que implica a “aceitagdo do decurso do tratamento prescrito como prestador de
cuidado ou apoiante” (CIE, 2003, p.58).

As principais causas para atitude mais rigidas e autoritarias na educacdo da crianca,
prendem-se pela preocupacdo dos pais, nomeadamente nos pais informantes do presente
estudo, em “relagdo a doenca e a responsabilizagdo precoce da crianga quanto aos
cuidados a ter para a prevencdo de complicacdes ou crises de salde, e, por outro lado, s&o

respostas a a¢les, ou tentativas, de manipulagdo da crianga” (Santos, p. 46).

Num estudo em que foram entrevistadas varias mées de criancas com FQ, e tal como o0s
pais informantes do presente estudo, algumas referem que apresentam uma constante
“preocupacdo de que os filhos ao se separarem dela , ndo continuem a realizar o
tratamento da forma correta”, uma vez que as mées tém consciéncia de que “se hoje uma

expetativa maior de vida pode ser possivel, ela é resultado de muitos estudos visando um
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tratamento eficiente, que para manifestar os resultados esperados, deve ser conduzido de
forma correta para o resto da vida” (Tavares, Carvalho & Pelloso, 2010, p. 728).

3.3.6 — Parceria entre pais

De acordo com Santos (2010), nos ultimos anos, as conclus6es dos estudos foram sendo
dispares no que diz respeito a relacdo conjugal. Antes o facto de um casal ter um filho
com patologia crénica verificou-se “niveis de maior conflito conjugal e indices mais
elevados de divorcio” dos que nos casais com filho saudavel (p. 41). O que nédo se

confirmou com os pais informantes do presente estudo.

Os estudos mais recentes, nomeadamente um estudo realizado por Reiter-Purtil (2008),
referido por Santos (2010), fala das diferencas dos pais de criangas com e sem doenga,
refere que as diferencas ndo sao significativas. Santos (2010, p.41), evidéncia ainda que
existem varios estudos que “apontam para a ndo existéncia de grandes diferengas em
relacdo a casais com criancas sem doenca e/ou verificam mesmo efeitos positivos, como
maior unido e coesdo conjugal” que se confirmou pelos achados descritos pelos pais

informantes.

No que diz respeito a eventuais causas de perturbacdo conjugal, em pais de filho com
doenca cronica, os conflitos que surgem, estdo relacionadas com aspetos relativos a
doenca do filho, nomeadamente, na procura, escolha de servicos de salde, na adesao aos
varios tratamentos, na mudanca de estilos de vida familiar e na “defini¢do de papeis € a
atribuig¢do de responsabilidades em relagdo ao tratamento” (Willis, Elliot & Jay, referido
por Santos, 2010, p. 42). O facto de os pais informantes verem os seus filhos, logo
aquando do diagnéstico, incluidos num centro de referéncia, pode-se dizer que contribuiu
para uma diminuicdo de conflitos conjugais, tendo em conta o que 0 autor supracitado

referiu.

De uma forma geral, Souza et al. (2020), e tal como foi referido pelos pais informantes,
referem que sdo as “mées que passam a maior parte do tempo com os filhos e que sdo
elas a principais responsaveis pelas atividades de cuidado” (p. 7). Junior et al. (2020)
complementa ainda que ‘“as mdes geralmente sdo mais afetadas que os pais,
provavelmente porque elas sdo as cuidadoras primarias e estdo mais envolvidas no

tratamento desde o nascimento até a maturidade do ser humano” (p. 6).
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Como é referido pelos pais informantes, num estudo realizado por Deus et al. (2019),
menciona que as mées da crianga com FQ “se apresentam como as principais cuidadoras
dos filhos e sentem satisfacdo ao fazé-lo, compreendendo a tarefa como uma entrega ao
processo de aprendizagem que entendem ser a maternidade, no sentido de serem maes

competentes, que amam, cuidam e estdo presentes” (p. 556).

Como j& foi referido, sdo as mées que geralmente gastam mais tempo em atividades
relacionadas ao tratamento do filho, uma vez que entendem que “o papel de cuidadora é
exclusivamente seu, ndo dividindo a responsabilidade com os demais membros da
familia”, o que pode causar sentimentos de frustragdo, ansiedade e angustia, pelo
acumular de funcdes (mée e cuidadora). Assim, torna-se importante a “unido da familia”,
em que todos “devem ser parceiros nesse caminhar com a doenca crénica”. O mesmo
autor acrescenta ainda que, em algumas familias, a “superprotecdo da mae pode acarretar
problemas de relacionamento com o conjugue, com os outros filhos e também entre os
filhos” (Tavares et al., 2010, p. 727).

Estudos recentes, demonstram que a participacdo do pai nos cuidados a criangca com
doenga cronica ¢ cada vez mais notoria, “ainda que de forma timida, ele tem dado a sua
contribuicdo, buscando participar na rotina da crianga em casa sem deixar de lado o
provimento das necessidades da familia” (Oliveira et al. 2020, p. 481).

Assim, a responsabilidade dos cuidados inerentes a crianga com doenca crénica, que eram
“quase exclusivos da mae, entretanto, hoje o pai tem-se envolvido com maior frequéncia
nesse cuidado”. Tal como no presente estudo, as mées referem que o pai participa nos
“cuidados ao filho com doenga cronica, principalmente em aspetos relacionados com ao
sono e repouso, a alimentacdo, a higiene, ao lazer e alguns cuidados a doencga da crianga”
(Ramos, Nébrega, Fernandes, Machado & Collet, 2017, p. 3).

Outro aspeto importante que o autor supracitado (2017) identifica, e tal como alguns pais
informantes, é que num estudo realizado com os pais de crian¢as com doenca cronica,
estes referem que, “por vezes, a superprotecdo materna interfere no exercicio da sua
paternidade, quando ndo confiam na sua capacidade para cuidar tdo bem quanto elas”. E
este desacreditar do pai em conjunto com o facto de muitas mées pensarem que 0 pai ndo
tem obrigacéo de cuidar do filho doente, faz com que “muitos pais se acomodem com a

situacdo, ndo colaborando rotineiramente com os cuidados a crianca/adolescente doente”
(p. 3).
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Desta forma, pode-se dizer que os achados descritos pelos pais informantes corroboram
0 que 0s Varios autores supracitados referem, que apesar de ainda haver maes a fazerem
questdo em assumir sozinhas a responsabilidade no tratamento do filho, existe cada vez
mais pais (homens) a querem ter um papel ativo no cuidar do filho com necessidades

especiais.

122



4 — CONCLUSAO

No términus do presente trabalho, surge a necessidade de refletir sobre os significados
que emergiram das narrativas dos pais informantes, com o intuito de proceder a analise
da concretizacdo dos objetivos identificados, das dificuldades e limitagdes encontradas

durante o processo de investigacao.

A FQ, é uma patologia hereditaria, cronica, que se caracteriza por ter um envolvimento
multissistémico, que apresenta, diferentes formas de expressdo fenotipica, ter uma
evolugéo progressiva e por vezes silenciosa, e por condicionar deterioragéo estrutural e
funcional de 6rgdos, sobretudo a nivel pulmonar (DGS, 2015b). O aumento de doentes
com FQ, deve-se sobretudo a um diagnostico precoce e do reconhecimento de
manifestaces clinicas durante a avaliagdo neonatal. Quanto mais cedo a
crianga/adolescente com diagndéstico de FQ, tiver acesso ao tratamento e respetivo
acompanhamento no centro de referéncia, menor probabilidade de agudizacGes e

consequentes complicacGes (Santos, Barroso, Duarte & Jesus, 2017a).

O diagndstico de FQ na crianga, surge para 0s pais, como um acontecimento doloroso
marcado pela tristeza, angustia e dividas, em que a partir do diagndstico, todos passam a
refletir sobre o seu papel na vida do filho e que contribui para uma nova figura enquanto
pais. E possivel perceber que atribuem um novo sentido as suas vidas, pois tém a perce¢do
de que é necessario se adaptarem, passando de pais, para pais cuidadores, de forma a

contribuirem para o bem-estar da crianca. (Tavares el al., 2010).

Com o tempo as familias desenvolveram estratégias e habilidades para poder cuidar dos
filhos com FQ, em que na maior parte dos casos, a mae é muito protetora. Para além
disso, elas demonstram resisténcia em deixarem seus filhos mais independentes pelo
medo de perdé-los, apesar de terem a nogdo de que eles precisam ser estimulados a
participar no seu tratamento a medida que crescem e a incluir as terapéuticas diarias,

como algo essencial nas suas vidas (Tavares el al., 2010).

A FQ é uma patologia com maior incidéncia na infancia, pelo que o enfermeiro,
nomeadamente 0 EEER deve estar ainda mais desperto para a importancia de a familia,

0s pais, participarem no tratamento da crianga com FQ (Furtado & Lima, 2003). Assim,

123



Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19

a crianga e 0s seus pais necessitam de apoio, principalmente na fase de diagnostico da
doenca, bem como de informagdes adequadas, pelo que os profissionais de salde,
nomeadamente os EEER, carecem de estar sensiveis ao problema, respeitando os valores,
as crencas e os sentimentos dos familiares que convivem com a doenca (Santos et al.,
2017b).

A adaptacdo por parte dos pais, a nova situacdo da crianga com FQ, torna-se mais facil
qguando a familia é informada e acompanhada em relacdo ao processo de transicdo de
viver com uma doenca crénica, pelo que necessitam de receber dos profissionais de salude
cuidados que permitam minimizar os sentimentos negativos que séo vivenciados (Vaz et
al., 2018).

Desta forma o presente trabalho de investigacdo surge, no sentido, de compreender as
experiéncias vividas pelos pais de criancas com FQ. Como nos ultimos dois anos houve
um contexto de pandemia, para além das experiéncias vividas inerentes ao facto de serem
pais de uma crianga com FQ, foi pertinente perceber o impacto do aparecimento do

COVID-19, nas rotinas diarias destes pais.

Em contexto COVID-19, para os pais cuidadores, o maior impacto foi o isolamento
social, pelo recolher obrigatdrio na fase inicial da pandemia e 0 medo de agudizacao do
estado de satde do filho, uma vez que numa infe¢do por COVID-19, o principal sistema
afetado € o respiratério. Contudo, as exigéncias no &mbito da higieniza¢do, bem como a
utilizacdo obrigatoria de mascara, contribuiram para a tranquilizacao dos pais, no retorno

ao ambiente escolar.

Os objetivos propostos na realizacao deste trabalho de investigacdo foram: Descrever e
identificar as experiéncias vividas pelos pais da crianca com FQ, em contexto COVID-
19, que sdo acompanhados nas consultas no CRFQ do HP e Conhecer a importancia do
ER, atribuida pelos pais da criangca com FQ, em contexto COVID-19, que sao

acompanhados nas consultas no CRFQ do HP.

Os pais que participaram, foram os pais em que os seus filhos com FQ, frequentam o
CRFQ do HP e que aceitaram colaborar no estudo, sendo uma amostragem n&o
probabilistica, por conveniéncia, em que foram realizadas entrevistas semiestruturadas
por videochamada (pela aplicacdo WhatsApp), de forma a permitir que ambos,

participante e investigador, se vissem.
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Para a analise dos achados, foi selecionado o modelo de andlise fenomenoldgica de
Loureiro (2002), que revelou ter sido adequada para atingir os objetivos propostos,
contribuindo para a identificacdo dos significados das experiéncias vividas pelos pais da

crianga com FQ, em contento COVID-109.

No processo de analise desta investigacdo foi elaborado um esquema (figura 6), dando a
conhecer os temas e subtemas que emergiram através dos significados identificados,

provenientes das unidades de significados (narrativas).

Desta forma foram identificados 3 temas centrais relacionados entre si, que ajudam a
perceber o fendémeno Experiéncias Vividas pelos Pais de Criancas com FQ, em contexto
COVID-19: O Desconhecido, (Re)Comecar e Capacitacdo dos pais cuidadores.

Dentro de cada tema foram identificados varios subtemas, que surgiram dos varios
significados apresentados, que emergiram a partir das unidades de significados

identificadas, provenientes das narrativas dos pais informantes.

No tema O desconhecido, foi identificado o subtema Fibrose quistica: e agora?, em que
100% dos participantes/informantes referiram Inseguranca no desconhecimento, 71,4%
referiram Inquietacéo na procura de informacao e 57,1% demonstraram ter Curiosidade:
conhecimento de outros casos. No subtema Diagnostico de fibrose quistica, 71,4% dos
participantes referiram Medo: prognostico, 14,3% referiram Impacto emocional:
Culpabilizagéo e 42,9% demonstrou Esperanca versus tratamentos inovadores. Para o
subtema Aceitacdo da doenca, 42,9% demonstrou Relativizacdo do estado clinico e

57,1% interpreta toda esta contingéncia como uma Normalidade de vida.

Para o tema Re(Comecar), foram identificados os subtemas, Consultas de vigilancia,
em que 57,1% dos pais referiram Impacto fisico: cansago, 42,9% Impacto econdémico:
despesas com as viagens e 42,9% Impacto emocional: tranquilidade. Para o subtema
Consciencializacéo do outro, 57,1% referiram Impacto emocional: medo do pensamento
alheiro e 42,9% referiram Impacto emocional: angustia. No subtema Integracdo dos
irmaos, em que apenas um dos pais tinha mais de um filho, referiu Impacto emocional:
dualidade na necessidade dos filhos e Interacdo entre irmaos. No subtema
(Re)adaptacao profissional, 57,1% dos pais referiram Impacto social: cuidador a tempo
inteiro e 42,9% sentiram a necessidade de Ajustes de vida: horario laboral. Para o
subtema Convivéncia social 42,9% referiram ser importante a Manutengéo das amizades.

No subtema Adaptacdo escolar, 71,4% dos pais referiram Impacto emocional:
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acompanhamento escolar. Para o subtema (Con)viver em pandemia, 57,1% dos pais
referiram Medo: um virus respiratorio desconhecido, 71,4% referiram Impacto social:

isolamento e 42,9% referiram a importancia das Novas rotinas: higienizacao.

Dentro do tema Capacitacdo dos pais cuidadores, foram incluidos os seguintes
subtemas, Agudizacdo da doenga, em que 57,1% referiram Impacto emocional -
frustracéo e angustia e 28,6% dos pais referiram Medo: agudizacéo do estado de satude
do filho. Para o subtema Intervencdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de
Reabilitacdo, 71,4% dos pais referiram EEER: disponibilidade e 57,1% referiram as
Técnicas de Reabilitacao: reconhecimento do EEER. No subtema Cinesioterapia diéria,
85,7% dos pais descreveram as Estratégias e técnicas diarias e 85,7% enunciaram o
Ajuste de vida: rotinas terapéuticas. Para o subtema Medicacdo: aquisicdo, 57,1%
falaram na Medicacdo: disponibilidade. No subtema Gestéo terapéutica: crianca, 57,1%
dos pais referiram Impacto emocional: angustia. Para o subtema Parceria entre pais,
57,1% referiram aspeto Positivo: participacéo equitativa e 42,9% dos pais referiram

aspeto Negativo: assuncao de responsabilidades.

ApOls a apresentacdo sistematizada das principais conclusbes do estudo realizado, é
importante avaliar o processo desenvolvido, descrevendo as dificuldades e limitagOes

encontradas.

Uma das dificuldades, que surgiram, foi a inexisténcia de estudos com pais de criancas
com doenga cronica, recentes realizados em contexto portugués. Outra dificuldade foram,
a realizacdo das entrevistas e respetiva analise das narrativas, pela pouco experiéncia no

ambito da investigacdo, nomeadamente de cariz fenomenolégico.

Como limitagdes do estudo, surge o facto de o estudo ter sido realizado com um grupo
especifico de pais cuidadores de criancas com FQ que sdo acompanhadas no mesmo
centro de referéncia de FQ, o que pode ter contribuido para a emersdo de experiéncias
vividas semelhantes. Apesar de terem expressado as suas vivéncias enquanto pais de
criangas com FQ, ndo é uma realidade absoluta para todas as familias que vivem numa
situacdo similar.

Sugerem-se, para estudos futuros, pesquisas de cariz qualitativo, envolvendo, ndo so, 0s
pais, como a crianca/ adolescente com doenca cronica, nomeadamente com FQ, de forma
a conhecer, compreender as suas vivéncias com a doenca cronica, e complementar os
dados obtidos no presente estudo, com o intuito de melhorar os cuidados no ambito da

enfermagem de reabilitacdo.
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5 — IMPLICACOES NA PRATICA DOS CUIDADOS DE ENFERMAGEM DE

REABILITACAO

“Ha que prosseguir uma cultura investigativa que norteie uma
pratica sustentada nas evidéncias cientificas, e também através
da investigacdo consolidar o contributo especifico de
enfermagem nos ganhos em sadde!”

(Gomes, Rocha, Martins & Gongalves, 2014)

Os trabalhos de investigacdo no @mbito da enfermagem de reabilitacdo, sdo uma mais-
valia na intervengdo do EEER, permitindo que este desenvolva uma prética baseada na
evidéncia, orientada para os resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem,
aumentando o conhecimento e desenvolvimento de competéncias dentro da sua

especializacdo (OE, 2019).

Através da investigacdo o EEER poderd “demonstrar o seu contributo especifico e
insubstituivel para ganhos em salude na discussdo da qualidade dos cuidados de salde,
nomeadamente, determinar as diretivas e condi¢cdes para os servicos de enfermagem

alcancarem os padrdes da qualidade” (Gomes et al., 2014, p. 2).

O presente estudo procura contribuir para um cuidar mais humanizado as criangas, mas
principalmente aos pais das criangas com FQ, em que demonstra que todo este processo
de transicdo ocorre como um processo continuo, marcado por inumeros condicionantes

que contribuem, influenciam positivamente ou negativamente esse processo de transigéo.

Conhecer as experiéncias vividas pelos pais participantes, pode facilitar a implementacao
de intervengOes de enfermagem de reabilitacdo para pais com o mesmo perfil dos pais
participantes. Tendo sempre presente que cada crianca e cada familia é Gnica, pelo que as
intervencdes deve ir ao encontro das suas necessidades, promovendo um cuidar absoluto,

humanizado e individualizado (Vaz et al., 2018).

Através das narrativas dos pais informantes, constatou-se que passaram por 2 tipos de
transicdo, de forma multipla e em simultaneo, havendo por isso uma interligacdo nos
temas identificados. Contudo é o tema Capacitacdo dos pais cuidadores, o que

contextualiza o presente estudo no ambito da enfermagem de reabilitacdo. Quando
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incluimos para além da crianca, os pais na pratica de cuidados do EEER, o foco de atencao
que urge ser identificado é o Papel Parental, no sentido de incluir no seu papel de pais, a

capacidade para cuidar do filho com necessidades especiais.

De forma a perceber o contributo dos achados na intervencdo do EEER, sera realizado
um esquema, em que foram adaptados os temas identificados, ao quadro explicativo da
teoria de Afaf Meleis (figura 7). Num contexto pratico é esta simbiose de informacéo,

que contribuir para um plano de cuidados, coerente e individualizado.

Figura 7 — Apresentacdo dos temas identificados a luz teoria das transicoes.

NATUREZA DAS TRANSICOES CONDIGOES DE TRANSICAO: PADROES DE RESPOSTA
Facilitadoras e Inibidoras
Indicadores de Processo -----------

Tipos
- Satide/Doenca Pessoats Significados d
At . Crengas e atitudes
- Organizacional — *Re(Comecar) < - Significados Status socioeconémico
- Desenvolvimental e situacional — - Crengas e afitudes Preparagio e conhecimento

- Status socioeconomico
- Preparagéo e conhecimento

<> A Indicadores de Resultado ----------
A
/ \ Mestria

Padrdes Integragéo fluida da identidade
P | Comunidade |(—) | Sociedade |

*O Desconhecido
*Capacitacao dos pais Cuidadores

A
Y

>| - Simples/multipla
- Sequencial/Simultanea
- Relacionada/N&o relacionada
PAIS CUIDADORES |

o
il mn

. Terapéuticas de Enfermagem
Propriedades ---------------1--------

- Consciencializagao

- Envolvimento <« . . .
- Mudanga e diferenca Narrativas (Unidade de significado)
- Espago de tempo

Foco — Papel Parental

*Conhecimento da mée e (ou) pai para tomar conta
(necessidades especiais)

* Capacidade da mée e (ou) pai para tomar conta
(necessidades especiais)

Fonte: Temas identificados durante a analise e adaptacdo do quadro de Meleis (2010) da teoria das

transicdes.

Desta forma, constata-se que, uma intervengdo com fundamentag&o tedrica e centrada na
familia, primazia a importancia desta na promocdo de salde, na prevencdo de
complicacdes, na readaptacdo / reeducacdo funcional e no bem-estar da crianca. Para
isso, € importante 0 EEER execute um plano, em que as suas intervenc@es incluam a

vivéncia familiar/pais e ndo apenas a crianga doente.
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APENDICE 1 - CHECK LIST







“CHECK LIST”

Resultante da minha experiéncia como enfermeira, a exercer durante 10 anos no servico
de Pneumologia (no CHUC, polo HG) e de 2 anos em Pediatria, no servico de Pediatria
Médica (CHUC, polo HP), sdo muitos as opinides /conhecimento/ ideias pré-concebidas
que apreendi decorrentes de contacto de pessoas com fibrose quistica e posteriormente

com pais de criancas com fibrose quistica.

Alguns desses conceitos resultaram da pesquisa da literatura necessaria a pratica, outros
da troca de experiéncias com os colegas de trabalho e a maioria deles, s&o da minha

prépria experiéncia de cuidar.

Sendo enfermeira especialista em enfermagem de reabilitacdo, tenho o conhecimento e
as competéncias suficientes para perceber a importancia da cinesioterapia respiratoria na
pessoa com fibrose quistica, no seu bem-estar, diminuindo de forma significativa a
probabilidade de agudizagdes que conduzem a necessidade de internamento. Em contexto
de pediatria, torna-se fulcral capacitar os pais para cuidarem dos filhos, dando-Ihes assim

autonomia no “cuidar do seu filho”, tdo importante para qualquer progenitor.

Para realizar este trabalho, comeco por me questionar: 0 é que eu sei sobre fibrose
quistica, sobre as pessoas portadores de fibrose quistica ou sobre os pais de criangas com
fibrose quistica? Qual o impacto, na perspetiva dos pais, dos cuidados do enfermeiro
especialista de reabilitacdo na manutencdo/ prevencdo de complicacBes na pessoa com

fibrose quistica?

Desta forma, tendo em conta a minha experiéncia / conhecimento aponto 0s seguintes

aspetos:

= Quanto mais cedo a patologia for diagnosticada menor a probabilidade de
complicagdes associadas, nomeadamente as respiratorias;

= Atualmente ja pode ser diagnosticada através do “teste do pezinho”, sendo
posteriormente confirmada pelo teste do suor.

= Afeta criangas tanto do sexo feminino como do masculina;

= Sendo uma patologia de etiologia genética, implica que o pai e mée sejam
portadores da mesma alteracdo genetica

= Para 0s pais, € sempre um processo de adaptacdo, pois por norma, apos uma

gravidez normal, h&a sempre a espectativa de uma crianca saudavel;



= Para os pais, hd uma exigéncia de alteracdo de rotinas, uma vez que tém de
incluir na sua rotina diéria, os cuidados terapéuticos necessarios para o seu filho,
nomeadamente limpeza das vias respiratoria, cinesioterapia, terapéutica inalatoria e oral
e cuidados com alimentacdo;

= Quando existem mais filhos, para alem do que é portador da patologia, existe
uma maior dificuldade em organizar o dia a dia em familia;

= Quando ¢ o primeiro filho a ser diagnostica com FQ, por norma os pais desistem
da ideia de conceber mais filhos;

= Em termos monetérios, atualmente, todas a terapéuticas sdo comparticipadas;

= Atualmente existirem centros de referéncia em véarias zonas do pais, 0 que
permite uma abordagem multidisciplinar. O que permite menor probabilidade de
internamentos;

= Atualmente j& existe em Portugal terapéutica que permite controlar a evolugéo
da patologia, sendo esta terapéutica instituida cada vez mais cedo em termos de idade;



APENDICE 2 - GUIAO DE ENTREVISTA







GUIAO DE ENTREVISTA

Tema:
Experiéncias vividas pelos pais da crianca com Fibrose Quistica, em contexto COVID-19.

Objetivos geral:
Compreender as experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica, em contexto COVID-19,
que sdo acompanhados nas consultas no Centro de Referéncia de Fibrose Quistica do CHUC.

Data: /[ Hora de inicio: _ [/ [/ Hora de término: _ / /|

Dados do Entrevistado

Parentesco /Rela¢é@o com a crianca:
Cuidador Informal: Sim X Nao X Qual?

Sexo:  Masculino [X] Feminino [X
Idade (anos): menos de 25 X 25-35 [X] 35-45 [X] mais de 45 [X]
Profisséo:

Ativo X Desemprego [X] Assisténcia a familia [X]

Dados da Crianca

Idade de diagndstico (anos, meses) Idade atual (anos, meses)
Inicio de acompanhamento no Centro de Fibrose Quistica /[
OBJETIVOS CONTEUDO / QUESTOES ORIENTADORAS

Apresentacdo pessoal do entrevistador (nome e profissdo).

Apresentacdo do estudo: tema objetivos, importancia do
estudo, relevancia das entrevistas no contexto do estudo.

FASE DE PREPARACAOQO

. . Pedido de consentimento:
Validar a entrevista

Apresentar  consentimento  solicitando  assinatura,
informando sobre o respeito pelos procedimentos éticos
bem como solicitar autorizacdo para gravar em suporte
informatico, referindo a importancia do seu contributo.

Caracterizar a pessoa entrevistada | Caracterizar o participante




OBJETIVOS

CONTEUDO / QUESTOES ORIENTADORAS

FASE DE DESENVOVIMENTO

Recolher informac&o que
permita compreender
(descrevendo e identificando) as
experiéncias vividas dos pais da
crianga com fibrose quistica, em
contexto COVID-19, que séo
acompanhados nas consultas no
Centro de Referéncia de Fibrose
Quistica do CHUC.

= Se ja conhecia a doenca, se tem alguém na familia
com a doenga;

= O que sabe da doenga;

= O que sabe sobre o tratamento;

= O que mais lhe custou quando soube da doenga;

= O que mudou na sua vida, a nivel pessoal, social e
profissional ap6s o diagndstico da crianca;

= Durante o confinamento (devido a pandemia por
COVID-19), como se adaptou, quais as duas maiores
dificuldades;

= Depois, como correu o processo de descofinamento;
= Quais sdo as suas maiores preocupacdes

Recolher informacdo que permita
conhecer a importancia do
Enfermeiro de Reabilitacdo,
atribuida pelos Pais da crianca
com fibrose quistica, em
contexto COVID-19, que séo
acompanhados nas consultas no
Centro de Referéncia de Fibrose
Quistica do CHUC.

= Se tem 0 apoio de enfermagem de reabilitag&o;

= Se costuma recorrer a algum profissional de sadde
para alguma ajuda /duvidas;

= Se faz algum tratamento, nomeadamente
cinesioterapia respiratdria, terapéutica nomeadamente a
inalatoria, plano alimentar, etc.;

= Com que periodicidade recorre aos tratamentos.

FASE DE
CONCLUSAO

Terminar a entrevista

Agradecer a participacéo e a disponibilidade.

Demonstrar disponibilidade para qualquer esclarecimento
da parte da entrevistada.
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TITULO DO PROJETO DE INVESTIGACAO:
Experiéncias vividas pelos pais da crianga com fibrose quistica, em contexto COVID-19

PROMOTOR:

| Escola Superior de Enfermagem de Coimbra ‘
INVESTIGADOR COORDENADOR:

| Prof. Carlos Alberto Cruz de Oliveira ‘
CENTRO DE ESTUDO CLINICO:

| Centro de Referéncia de Fibrose Quistica CHUC - polo HP (CRFQ) ‘
INVESTIGADOR:

| Luciana Antdnia Pereira Soldadinho ‘
MORADA:

| Rua do Pinhal, n2 24 R/C Dto, 3045-110 Coimbra |
CONTACTO TELEFONICO:

| 918182238 |

E convidado(a) a participar voluntariamente neste estudo porque é pai/m3e de uma crianca portadora de Fibrose
Quistica, e que é seguida no Centro de Referéncia de Fibrose Quistica do CHUC, polo HP.

As informacgdes que se seguem destinam-se a esclarecé-lo acerca da natureza, alcance, consequéncias e risco do estudo,
de modo a permitir que, depois de esclarecido, se encontre capaz de decidir participar, ou ndo, neste estudo.

Caso ndo tenha qualquer divida acerca do mesmo, devera tomar a decisdo de participar ou ndo. Se ndo quiser participar
nao sofrera qualquer tipo de penalizagdo. Caso queira participar, ser-lhe-a solicitado que assine e date este formulario.

ApOs a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-a entregue uma cdpia, que deve guardar.

1. INFORMACAO GERAL E OBJETIVOS DO ESTUDO

Este estudo ird decorrer no Centro de Referéncia de Fibrose Quistica do CHUC, no polo do Hospital Pedidtrico e tem por
objetivo(s) compreender a sua experiéncia como pai/mae de um filho com Fibrose Quistica, no sentido de desenvolver

formas para os poder ajudar.

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa com recurso ao método fenomenolégico, que estuda as experiéncias
vividas pelas pessoas, sendo um estudo clinico sem intervencdo, pelo que nao serd feita nenhuma alteracdo na sua

medicacdo ou tratamentos habituais.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC), de modo a
garantir a protecao dos direitos, seguranca e bem-estar de todos os participantes incluidos e garantir prova publica

dessa protecao.

2. PLANO E METODOLOGIA DO ESTUDO

IM- 02.01 CE-CHUC
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Foi convidado como informante porque frequenta o CRFQ no polo do HP. O Estudo sera realizado,
através de uma entrevista com o investigador que ird solicitar algumas informagdes gerais sobre si e
depois sobre o seu dia a dia com o seu filho, tendo em conta um guido previamente elaborado. A
entrevista, que pode demorar até 1h, sera realizada através de videochamada, no seu domicilio, num
dia que sera escolhido por si. Durante a entrevista sera gravado apenas o audio (som), em que apos a
ser transcrita para papel, serd eliminado.

3. PROTECAO DE DADOS DOS PARTICIPANTES

3.1 Responsavel pelos dados

Luciana Antonia Pereira Soldadinho

3.2 Recolha de dados

Através de uma entrevista por videoconferéncia, com duracdo de uma hora.

3.3 Categorias de dados

Relato dos informantes a cerca da sua experiéncia vivida como pai/mée de uma crianga com FQ.

3.4 Tratamento de dados

O tratamento dos dados seré realizado com auxilio a um aplicativo informatico.

3.5 Medidas de prote¢ao adotadas

Os dados recolhidos para o presente estudo sao de uso exclusivo do investigador e tratados de modo
a garantir a sua confidencialidade. A informagdo recolhida serd tratada com a maxima
confidencialidade promovendo o seu anonimato. A analise dos dados recolhidos sera efetuada num
ambiente que garanta a privacidade dos mesmos. Todos os dados dudio decorrentes das entrevistas
serdo destruidos apds a sua transcricdo.

3.6 Prazo de conservagao dos dados

Os dados serdo conservados aos ao final da realizagao do estudo em causa.

3.7 Informagdo em caso de publicagao

No caso de o presente trabalho de investiga¢do ser publico, sera previamente informado

4. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O PARTICIPANTE

Pode sentir alguma inconveniéncia relacionada com o tempo envolvido na entrevista, podendo ainda
sentir- se desconfortdvel por falar em alguns tdpicos sensiveis.

5. POTENCIAIS BENEFICIOS

A sua participagdo ndo causard impacto no tratamento clinico ou em tratamentos futuros do seu filho.
Este estudo tem a vantagem de refletir sobre a sua experiéncia, enquanto pais/m&e de uma crianga
com FQ, contribuindo para um melhor e maior conhecimento por parte do enfermeiro de reabilitagdo.

6. NOVAS INFORMACOES

Perceber que medidas, em contexto de pandemia, podem ser adotadas de forma a manter ou melhorar
o seu dia a dia.

IM- 02.01 CE-CHUC
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7. RESPONSABILIDADE CIVIL

A participagdo neste estudo é totalmente voluntdria, ndo acarretando quaisquer custos.

8. PARTICIPACAO / RETIRADA DO CONSENTIMENTO

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu consentimento em qualquer
altura, através da notificagdo ao investigador, sem qualquer consequéncia, sem precisar de explicar as razdes,
sem qualquer penalizagdo ou perda de beneficios e sem comprometer a sua relagdo com o investigador que Ihe
propde a participagao neste estudo.

O consentimento entretanto retirado ndo abrange os dados recolhidos e tratados até a essa data.

O investigador do estudo pode decidir terminar a sua participacdo neste estudo se entender que ndo é do melhor
interesse continuar nele. A sua participagdo pode também terminar se o plano do estudo ndo estiver a ser
cumprido. O investigador notifica-lo-a se surgir uma dessas circunstancias.

9. CONFIDENCIALIDADE

Sera garantido o respeito pelo direito do participante a sua privacidade e a protecdo dos seus dados pessoais;
devendo ainda ser assegurado que sera cumprido o dever de sigilo e de confidencialidade a que se encontra
vinculado, conforme disposto no artigo 29.2 da Lei n.2 58/2019, de 08/08.

10 — DIREITO DE ACESSO E RETIFICACAO
Pode exercer o direito de acesso, retificacdo e oposi¢cdo ao tratamento dos seus dados. Contudo, este direito
pode ser sujeito a limitagdes, de acordo com a Lei.

11. REEMBOLSO E/OU RESSARCIMENTO DO PARTICIPANTE
Este estudo é da iniciativa do investigador e, por isso, solicita-se a sua participacdo sem uma compensacgao
financeira para a sua colaboracgdo.

12. COMPENSACAO DO CENTRO DE ESTUDO / INVESTIGADOR
Sendo um trabalho de investigacdo realizado em contexto académico, ndo existe qualquer compensagdo
financeira pela realiza¢cdo deste estudo.

13. CONTACTOS
Se tiver questdes sobre este estudo deve contactar:

Investigador Luciana Antdnia Pereira Soldadinho

Morada Rua do Pinhal N224 R/C Dto, 3045-110 Coimbra
Telefone 918182238

Email lucianasoldadinho@chuc.min-saude.pt

Se tiver duvidas relativas aos seus direitos como participante deste estudo, podera contactar:

Presidente da Comissdo de Etica do CHUC
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
Praceta Mota Pinto, 3000 075 Coimbra
Telefone: 239 400 400

e-mail: secetica@chuc.min-saude.pt

IM- 02.01 CE-CHUC
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NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA TIDO A OPORTUNIDADE DE

PERGUNTAR E TER RECEBIDO RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Titulo do Projeto de Investigagao

Experiéncias vividas pelos pais da crianca com fibrose quistica, em contexto COVID-19

Nome do Participante:

Bl / CC: Contactos:

Nome do Investigador: Luciana Antdnia Pereira Soldadinho

No ambito da realizagdo do Projeto de Investigagdo acima mencionado, declaro que tomei conhecimento:

a.
b.

do contetido informativo anexo a este formulario e aceito, de forma voluntaria, participar neste estudo;

da natureza, alcance, consequéncias, potenciais riscos e duragao prevista do estudo, assim como do que é esperado
da minha parte, engquanto participante;

e compreendi as informacdes e esclarecimentos que me foram dados. Sei que a qualquer momento poderei colocar
novas questdes ao investigador responsavel pelo estudo;

que o investigador se compromete a prestar qualquer informacéo relevante que surja durante o estudo e que possa
alterar a minha vontade de continuar a participar;

e aceito cumprir o protocolo deste estudo. Comprometo-me ainda a informar o investigador de eventuais
alteracGes do meu estado de salde que possam ocorrer (quando aplicavel);

e autorizo a utilizacéo e divulgacdo dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos e permito a
divulgacgdo desses resultados as autoridades competentes;

que posso exercer o meu direito de retificagdo e/ou oposicdo, nos limites da Lei;

que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter de justificar a minha decisdo e sem sofrer qualquer
penalizacdo. Sei também que os dados recolhidos e tratados até a essa data serdo mantidos;

gue o investigador tem o direito de decidir sobre a minha eventual saida prematura do estudo e se compromete a
informar-me do respetivo motivo;

que o estudo pode ser interrompido por decisdo do investigador, do promotor ou das autoridades reguladoras.

Local e data: Assinaturas

Participante:

Representante legal:

Representante legal:

Investigador (*):
HP - 25/02/2022

(*) Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, o alcance e os potenciais riscos do estudo
acima mencionado.
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APENDICE 4 - QUADRO DE AUDITABILIDADE







Avaliacdo da conducéo do processo de investigacdo — Auditabilidade?

Caracterizagao /Indetificacio

a) Faca uma descrigdo das referéncias onto-epistemolégicas desta abordagem

1) Na Sintese (Conclusdo): faga derivar as implicagdes e sugestdes nas “conclusdes”
ou sintese do trabalho para a pratica de cuidados de Enfermagem, indicando também
as limitagdes do trabalho

.g (fenomenolégica), especificamente os seus conceitos e pressupostos na linguagem Parte |
& adequada, mostrando a aplicacdo desta abordagem a sua area dg |nves.t|_ga(;a0. Utilize Capitulo 1: Fenomenologia como
% 0s autores relevantes que a descrevem e aconselham. Isso permite verificar da metodologia de investigaco
= adequacdo do método ao fendmeno em estudo e familiariza-o com o método.
(<5}
o
o b) Elabore um check list que Ihe permita fazer uma reflexéo profunda em torno
S ~ . . . X
daquelas que s&o as suas crengas e preconceitos pessoais relativamente ao fenémeno andi i
3 q q ¢ casep p _ r Apéndice 1 - Check List
o que pretende estudar. E comum fazer-se um enquadramento contextual (psicossocial,
cultural, biomédico, etc....)
) ) ) Parte I
¢) Mostre a coeréncia e adequagao entre a natureza do problema de investigagao e a
utilizagdo da abordagem fenomenolégica, fazendo uma argumentagdo de relevancia. | Capitulo 1: Fenomeno em estudo
N4o esqueca de identificar de forma precisa o fenémeno que pretende estudar, Capitulo 2: Modelo de anélise
indicando os objectivos e questdes de investigacao. fenomenoldgica
) . . - . Parte 11
d) Defina de modo rigoroso o tipo de amostra (participantes/informantes) e o0 modo
de selecgdo desses elementos, assim como o local e contexto de realizagéo das Capitulo 3: Grupo de participantes em
entrevistas. estudo
e) Ao determinar o modo e instrumento de colheita de dados, se for entrevista, valide
_g 0 guido junto de um investigador experiente e dos préprios participantes,
§’ especialmente para reformular as questfes na fase inicial. Apéndice 2 — Guido de Entrevista
o
:'é E essencial que reconhega a sua capacidade ou apeténcia para realizar uma entrevista | Realizadas por  videochamada no
g desta natureza. N&o se esqueca que se a entrevista for realizada numa institui¢do de domicilio dos informantes, com gravagao
o salde, por exemplo um hospital, devera escolher uma sala confortavel, com boa do audio
] acustica e resguardada de interrupcdes, de modo a que o participante se sinta seguro
8 e confiante.
f) Indique o modelo de anélise da informacéo que ird utilizar de acordo com os Parte Il
autores existentes, bem como os recursos que utilizar, software, gravadores, etc... Capitulo 2: Modelo de anélise
No modelo, opte pelo que considera adequado e aquele que seja capaz de utilizar. fenomenoldgica
Parte Il
g) Defina claramente as estratégias que ira utilizar para os quatro componentes, Capitulo 5: Estratégias utilizadas para
nomeadamente, credibilidade, transferibilidade, dependéncia, confirmabilidade, e o assegurar a validagao e rigor da
perfil do auditor que colaborara consigo (se for esse caso) investigacdo
Apéndice 4 — Quadro de auditabilidade
Figura 6 — Representacao esquematica do
h)Deve salientar uma descrigéo organizada da estrutura do fenémeno de modo que fendmeno Experiéncias vividas pelos pais
se torne compreensivel. de Criangas com Fibrose Quistica, em
contexto COVID-19
8
3 i) Enquadre os achados de modo articulado com a revisdo da literatura e a sua Parte 1
S experiéncia enquanto investigador. E nesta fase que devera confrontar os “seus”
o achados com os de outros estudos fenomenolgicos sobre a tematica. Capitulo 3: Discuss&o dos achados
S
= Parte Il
K j) Devera mostrar os aspectos novos e relevantes que o estudo lhe permitiu arte
> . . ~
o compreender. Capitulo 3: Discussdo dos achados

Capitulo 4: Conclusao

Capitulo 5: Implicagdes na prética dos
cuidados de Enfermagem de reabilitacdo

2 De acordo com o que recomenda Loureiro (2006), p. 30 e 31.







APENDICE 5 - DESCRICAO DAS UNIDADES NATURAIS DE SIGNIFICADO







TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

O DESCONHECIDO

Fibrose quistica:
e agora?

Inseguranca no
desconhecimento

PAA: “Ndo e nem nunca tinha ouvido falar... (...) pronto, nesse momento .... como é que ei-de dizer, eu nao
sabia o que é que era a doenga, ndo sabia nada, nada... nem sabia o que dizer, sou sincera, quando

>

perguntavam o que ¢ que ele tem, quando me ligavam... (...) sou sincera as vezes nem me lembrava do nome..."

PAg: “...pronto... nos fomos, va, apanhados desprevenidos, ndo é?... como qualquer familia com uma doenga
de uma crianca! (...) nada... desconhecia a doenca...(num tom firme)... alids, na escola até trabalho com
varias, ndo é7?... tenho sempre meninos, tenho tido, (...) tenho conhecido vdrias realidades... diabéticos,
cardiacos... mas de facto, esta doenga desconhecia de todo!

PAg: “[no momento em que soube do diagndstico] ... ai é um choquel!... (sorriu)... é o que eu digo... eu acho
que... nunca se estd preparado... eu lembro-me na altura que me fartei de chorar... e.... e andei, seguramente,
esse ano foi terrivel... eu perdi quase 20 quilos (sorriu)... porque agente olhava para ele...... é quase surreal...
dizer, ndo é?... mas uma coisa é dizer assim... ok... ele ndo tem uma perna, agente sabe que ele NA0 tem uma
perna, mas no caso dele, ele ndo tinha nada! Ndo é?... como é que ele estd condenado... é esta situagdo... foi
extremamente... violento...”

PAc: “... agente nunca reage bem, ndo é? (sorriu)... e pronto... mas... mas tem que ser...e foi! é assim, agente
fica com um noé na garganta, mas... o que interessa é fazer tudo em funcdo do melhor estar e qualidade de

»

vida... e... e... confiar no... na... em quem nos apoia...

PAp: “.... a minha primeira pergunta foi o que é isso?!... ja com uma afli¢do...”

PAp: “... é! ... é a preocupacdo... é o medo do desconhecido... ndo é... basicamente ... ele estd bem... estd a
correr tudo bem... mas a gente ndo sabe o dia de amanha!”

s

PAg: “... nunca tinhamos ouvido falar...’

PAE: “nos so soubemos no dia que fomos a Coimbra... fazer o teste e que depois a Dr®, que nos explicou... ndo

2

conheciamos de todo... eu pelo menos nunca tinha ouvido falar, se quer!...

PAg: “... 0 nosso chao caiu, ndo é?!(suspiro intenso) Quando a médica disse para 0 meu marido, ndo ha nada
a fazer, vamos comegar a tratar... quando agente comegou a pesquisar mesmo... o nosso chdo caiu!”

NO1




TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

O DESCONHECIDO

Fibrose quistica:
e agora?
(cont.)

Inseguranca no
desconhecimento
(cont.)

PAA: “ assim, aqui (...), ndo havia caso nenhum, souberam, ndo havia caso nenhum, mesmo por exemplo,
(...) ele a trés semana esteve internado aqui (...) e como é que ei-de dizer... eu é que tenho de dizer mais, o que
é, como é que ele vai fazer, como nao vai, porque nao estdo a par da doenga! (...) mesmo os médicos acho que
nunca me souberam dizer o que é que era a doenca!”

PAg: “(...) mesmo os médicos acho que nunca me souberam dizer o que é que era a doenga...” ... fomos para
o hospital, depois de 6 horas, ndo é?... a espera...porque também os médicos ndo percebiam o que é que o
menino poderia ter, é lhe feito... chega um médico, por sorte, ndo é?... e nos dizemos, dissemos sempre que o
menino tinha este problema...”

PAGI “..
unicas caracteristicas que ela tinha era expetoragdo... era muita tosse, muita tosse e expetora¢do...corriamos

nos so tivemos um diagnostico muito tarde... ela tinha 13 anos... ndo tinha caracteristicas ... as

tudo, médicos, professores, doutores... nunca foi... era asma, asma, e alergias, nunca... e a medica de familia
dizia que era frescura nossa...”

NO1

Inquietacdo na
procura de
informagéo

s

PAA: “(...) eu depois pronto, vim para casa estava com ele ... e ai é que matutei mais, na internet a ler...’

PAg: “... no hospital essa orientagdo até foi bem feita, ndo é?... pronto ela explicou tudo direitinho, so que

”

depois ha aquela tentagdo de pesquisar, ndo é?..

PAb: “... eu... eu fiz o erro de toda gente, par ja!... fui pesquisar ao Dr° Google... pronto... ndo correu muito
bem... assim que, que ndo comegou a correr muito bem eu desisti logo!... (sorriu)... sou sinceral... pensei,
ndo... isto, ndo pode ser assim tdo mau, porque ela [médica] também nao me disse que era assim tdo mau... e
ela segue... deve saber, sabe de certeza melhor do que eu, por isso... mas vi, inicialmente, naqueles dois dias
entre, vir fazer o teste, saber e ndo saber, vi qualquer coisa... nada muito aprofundado... e... espereil... e

acabei por achar melhor, esperar... (pausa)... a confirmagdo! E a explicagdo dela!”

PAF: “... inicialmente ndo...inicialmente... ou melhor... quando recebemos a noticia fomos ao Dr° Google...
(sorriu)... uns vimos que a informagdo era errada, outra ndo... mas a primeira foi isso... e depois... paramos
de ler e fomos pelos concelhos da médica que nos acompanhou... paramos de ler que informamo-nos com a

>

Dr* principalmente...’

s

PAG: “... e eu comecei a pesquisar logo... comecei a pesquisar logo..."

NO02




TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

O DESCONHECIDO

Fibrose quistica: e
agora?
(cont.)

Curiosidade:
conhecimento de
outros casos

PAA: “Dr é que me disse que havia um menino, (...) que era aqui perto de nos, (...) que também era la seguido,
se eu tivesse confianga com os pais, podia ir ter com os pais, para saber como é que eles fariam, para levar a
medicagdo e ndo sei qué... e foi ai que eu fiquei a saber, porque eu por aqui nunca soube! Pronto e depois pelo
nome da crianga, porque eu nem sei quem sdo 0s pais, nunca cheguei a saber, pelo nome da crianga o sr° que
vem trazer o nebulizador ... (...) é que perguntei, se conhecia um tal rapazito daqui (...), que ele também tinha,
e ele disse-me “ai eu vou la levar, mas olhe que ele estd muito bem e ja esta na universidade”, ndo sei onde, e
até andou na vindima, com ele, e “olhe nem se nota nada que ele tem, ele tem for¢a, pegou no poceiro... ja é
grande até faz uma vida normal!” (sorriu)

PAg: “depois é engracado, que agora referiu isso, e 0 maior impacto é exatamente esse, é ndo termos quase
que exemplo... ndo termos o que é uma nogdo da experiéncia pratica do que é esta doenga... ndo é? Afim ao
cabo... e quem é mae sabe disso... ndo é?... tudo é novo, apesar de todo o conhecimento que temos, ndo €?...
vamos vivenciando, vamos experienciando, mas acho que seria mais facil as vezes perceber determinadas
coisas, se tivéssemos conhecimento disso... (...) Alias nem tenho nenhum contacto com alguém que sofra deste

i)

problema, que também ajudava as vezes...ndo é?...

PAg: “ja planeamos fazer uma viagem até, para um sitio onde isto seja comum, para ter mais informagées,
porque de facto além do que lemos, ndo é?... temos sempre uma cautelosa informagdo sobre a doeng¢a...mesmo
por parte dos médicos...que serd legitima, ndo é? Eles proprios também estdo a acompanhar... e... e... a
evolugdo, ndo é?... quer dizer... fazer uma... uma... prevengdo numa crianga assintomdtica, é sempre... parece
assim um bocadinho estranho, ndo é?... (...) falta algum contacto com outras pessoas que tenham o mesmo

>

problema...’

PAc: “...sim... e eu tenho desde sempre (...)... ndo sou daqueles pais que esmiti¢a e procura tudo... (...) eu
soube da associagdo, das associacoes de fibrose quistica...(...) eu, pus-me associada na associa¢do de Gaia,
porque hd uma em Gaia e a de Lisboa, sempre fui a todos os encontros que fazem da fibrose quistica que fazem
na escola de enfermagem no Porto, eu fui presencial, agora tenho feito on-line, porque eles também tém feito...
e também participei, porque eles juntaram-se com a outra... tém feito com as duas [associagdes de fibrose
quistica] ... e ai conhece-se muitos pais, partilha-se situagées... ndo sei se... na altura até a associagdo pediu
mesmo aos centro de referencia, para partilhar quando ha esses eventos, nem toda agente tem a possibilidade
de ir, e nem podem, ndo sabem e nem tém acesso... a realidade é essa... infelizmente ha muita desgraga, muita
miséria... ha muitas dificuldades, em todos os aspetos...(...) mas, é uma ajuda, eu acho! Em relagdo ao FJ, na

NO3




TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

O DESCONHECIDO

Fibrose quistica: e
agora?
(cont.)

Curiosidade:
conhecimento de
outros casos
(cont.)

lida com ele e pronto... isso também ndo quer dizer nada, depende de cada um... ndo é ... mas, procuro ajudar

s

nesse sentido... e as pessoas ndo tém acesso a isso, e isso também ajuda, um bocadinho...’

PAb: “... mas gostava de conhecer casos como o meul!... por exemplo, talvez com bebés maiores que o meu,
para tentar perceber... a... a evolugdo... de alguém que mais recente... sim, eu gostava, eu acho que era
benéfico... eu sei, por exemplo, que nem toda a gente tem... encara a doen¢a da mesma forma que eu! (...) mas

gostava... alguém que encarasse a coisa... tinha de ser era alguém que encarasse a coisa como eu!...”

NO3

Diagnéstico de
fibrose quistica

Medo: progndstico

PAA: “... ele tinha 4 mesinhos foi diagnosticado com uma bronquiolite, ... e depois a partir dai foi .... foi
pronto, a evolugdo, comegou a precisar de oxigenio, com saturagfes baixas, estava internado, e depois tinha
tosse, tosse, tosse... pensaram inicialmente que seria tosse convulsa, e depois a partir dai esteve sempre
internado. ”

PAg: “... s0 que na altura quase nos vendem a ideia... que ele pode... podera ter um més de vida... claro que
com essa realidade todos nos vivemos, tenham as criangas ou ndo... problemas, ndo é?... s6 que na altura foi
isso, ndo é?... havia pouco conhecimento do que era... (...) Ora uma pessoa que nasce ja com uma duragdo...
quer dizer... um dia serd outro problema para nos resolvermos aqui... ndo é?... porque isto vai ter que lhe ser

2

explicado, porque ele um dia vai pesquisar... e vai ver... ndo é?...

PAg: “... Ja ouve uma conversa da Constanga [a menina que veio a publico, portadora de fibrose quistica, que
faleceu] numa sala que tive de engolir em seco trés vezes... era uma noticia... era a Constan¢a morreu com
aquele problema, ndo é?... mas ouvir... aai... coitadinha ja estava condenada a nascenga! Como eu ja ouvi...
(...) assistir naquela altura a noticia da Constanca, aquilo foi de uma violéncia que... porque é uma noticia

s

que mexe connosco... ndo é?... é um assunto que vai mexer sempre...’

PAc: “... agente, acho que quando é assim... nem... temos sempre aquela... (pausa)... como dizer... esperanga,
ou que seja, de que ndo seja bem assim, ou que ndo seja mesmo isso... eu... acho que nds como pais, acho que
quando levamos assim... com... com diagndésticos destes... pode ser que ndo, que tenha havido algum enganou,

s

ou algo erro, que ndo seja...’

PAp: “... jd a imaginar que ndo era uma coisa boa... por foi despistada no teste do pezinho... e sendo
despistada no teste do pezinho é porque ndo ¢ bom... (...) ... eu a vezes comego a ver os meus sobrinhos... e as

NO04
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VEezes comegam-se a queixar... ai que esta menina é tdo dificil para comer!... ndo sei qué... e é dificil e é dificil...
e eu s6 penso, queixam-se de barriga cheia!... queria tanto ter uma crianga dificil... eu sé penso... al quem me
dera que 0 meu fosse s dificil!!! (sorriu) ...ndo é... preferia que ele ndo dormisse de noite, preferia que ele
Medo: prognostico| ndo comece... preferia isso tudo! (baixou o tom da voz)... sou-lhe sincera! Era muito mais descanso...” NO4
(cont.)
PAG: “... vi logo que tinha alguma coisa... (...) ... e ela falou assim, ndo, mas... mas estou suspeitando de
fibrose (...) e até falei com o pai, vai sozinho para o exame, porque ela foi fazer o exame do sal, ndo é... e eu
Diagnostico de falei para o pai, eu vou trabalhar vai com a menina, porque isso ndo é nada... isso vai dar negativo... mas com
fibrose quistica 0 coragao na mao!”
(cont.)
Impacto PAA: “Sou portador. Eu sou portadora, o pai néo é... o ovulo ao ser fecundado, gerou o gene mau! Eu sou
emocional: portadora, mas nunca nenhum de nés conseguiu ver nada, se sou da parte da mée, ou se sou da parte do pai. | NOS
8 culpabilizagao S6 sei que eu sou portadora! ”
O
L
L PAs: “Este ano, ele esta em estudo para... vd... é dos selecionados porque tem o... 0...como é que se diz... tem
% Esperanca Versus | 3 mutacio comum, para tomar aquele medicamento...”
O tratamentos NO6
(Lﬁ inovadores PAE: “.., mas vamos vendo, novas técnicas, novos medicamentos e assim...”
(@] PAG: “... agora como ela se sente bem, com o Kaftrio, ela esta mesmo muito bem...”
O
PAg: “.. felizmente, foi sempre tudo correndo bem... e... e... ele esta bem! (sorriu)... esta a ter uma
evolucdo em termos de crescimento, normal, o que também é uma das coisas que nos € dito no inicio, é
que os meninos podem ndo ter um crescimento normal! (...) E uma crian¢a que tem este problema, como
podia ter outro qualquer, como podia ter uma dislexia, o que fosse...”
NO7

Aceitacdo da
doenca

Relativizagéo do
estado clinico

PAg: “... é ndo ver isto como uma coisa padronizada, aconteceu, tivemos o processo de aceitacdo e agora
é ir gerindo... sabendo de antemdo que ndo podemos controlar nada, e ndo podemos! Em situa¢do
algumal!”

»

PAc: “... mas depois é aceitar, e fazer tudo o que é necessario...’
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O DESCONHECIDO

Aceitagdo da
doenca
(cont.)

Relativiza¢éo do
estado clinico
(cont.)

PAb: “... gracas adeus ele estd bem..., mas, muito fruto do trabalho que nos fazemos... mas tem! Tem essa
dificuldade ao nivel dos pulmdes, ao nivel do pancreas, e pronto (...) é complicada, é! Mas da para controlar

2

e dd para... e por enquanto esta bem! E esta a correr tudo bem...

PAb: “Ha pessoas, que ndo sdo tdo positivas... e tdo... mas eu também... outra forma de lidar com esta doenca

2

também ndo é viavel... digo-lhe ja! (sorriu)... Ser negativo com esta doenga, ndo é bom!!!...

NO7

Normalidade de
vida

”

PAA: “... é um dia de cada vez!...

PAg: “... depois com o andar dos anos € que agente vai interiorizando, e pronto!... e aceitando!... eu acho
que é por ai... é o aceitar!”

PAsg: “... e de facto se calhar se hoje tivesse outro filho, com o mesmo problema, se calhar ia trabalhar na
mesma, ndo é?... porque o FJ sempre foi assintomatico...(...), isto cada um reage, como reage, mas naquele
caso explicar assim, olhe isto aconteceu, mas ndo é o fim do mundo... porque uma pessoa que nasce... (pausa
ereflete) ... eu acho que essa conclusdo acabamos nés por chegar, ndo é?... ele podia nascer saudavel e passado
um més ter um problema... e é... prontos (...) depois foi gerir... foi gerir... e foi um ano de gestdo, foi um ano
de adaptagdo, de transic¢do... foi... eu lembro-me na altura, ndo tinha aqui, porque eu vivo numa aldeia, ndo
tinha quem fizesse cinesioterapia, disse assim... ndo me deslocar... ndo me vou deslocar ... decidi aprender a

”»

fazer... por exemplo, dar pancadas num bebe pequenino... ndo é?...

PAb: “... e eu por ai, acho que... agente deve encarar de forma positiva... o negativo, ja hda muita coisa
negativa no mundo para agente lidar... pronto! (sorri, mas diminuindo o som da voz)... se agente ndo vé a
nossa vida de forma positiva ndo conseguimos viver!!! (e volta ao seu volume de voz)...”

PAE: “... e pronto fomos nos adaptando ao dia a dia dela...”

NO8
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Consultas de
vigilancia

Impacto fisico:
cansago

PAA: “... acho que no inicio era més e meio, 2 meses e depois passou para 2 meses e meio... (...) fago ir e vir
350 quilometros...”

PAA: “... sim, e depois a Dr® T, também comecou a marcar as consultas para as 11...antigamente eramos
sempre 0s primeiros, depois com as consultas as 11, abaldvamos cerca das 8 horas, 7 e meia, 8, mas agora
com as estradas em obras, vamos um bocadinho mais cedo, pode haver... mas pronto 7 e meia, 8, é a hora de
irmos, devagarinho... mas pronto ji ndo é ds 5 da manhd (gargalhada) ... eu lembro me de acordar a 4 e meia,
e ele, isto no verdo, transpira muito, néo &, eu levantava-me dava lhe um banhinho e ele comegava logo a rir
na banheira logo de manhd.... (sorriu)”

PAg: “... nos sempre tivemos consultas de 4 em 4 meses desde o inicio...”

PAc: “... sim... entdo a viagem normal sdo 150 quilometros, ida e vinda faz 300 quilometros, va... mais ou
manos, a viagem pelo sitio nos fazemos as vezes é bem, as vezes é ndo... tem muitos camiées, em termos de
transito é muito perigosa, a IC8... e antes ndo havia a A13, nés fazemos um bocadinho também da A13, a outra

s

estrada tem limites de velocidade... porque passa por populagaes...’

PAE: “... certo... fazer aquelas... como ndo somos de muito perto, fazer aquelas viagens inicialmente, quando
ela era mais pequenina, iamos sempre... sempre... sempre a Coimbra... (...) ... inicialmente era assim um
bocadinho... chato... porque... devido aos hordrios... devido ao trabalho... e depois como as consultas sdo
sempre a sexta feira, estar sempre a pedir a disponibilidade na empresa para conseguir ir... mas pronto...
também nessa parte, também ndo tivemos grandes entraves, ndo nos podemos queixar... mas é... ndo é assim
muito comodo... mas pronto... passou!”

NO09

Impacto
econdmico:
despesas com as
viagens

PAA: “sim... no inicio, ndo tinhas mos grandes possibilidades, e tinhamos carros velhos, e temos carros velhos,
ao inicio também era o medo de ir com carros velhos, para téo longe e iamos de comboio € ao inicio tinhamos
a consulta marcada para as 9 da manha, para Coimbra, entdo tinhamos de apanhar o comboio as 5 da manhé
(sorriu), para estar ai a hora certinha, as 9... porque o que ia mais tarde ja ndo chegava a tempo... depois era
0 comboio, era a alimentacao dele, era apanhar o taxi para cima, despois era apanhar o tdxi para baixo, e ....
e ... era todas as vezes assim... (...) sim, vamos de carro, porque compensa, porque s6 em bilhetes naquela
altura eu e o meu marido, eram 50 euros... (...) ... depois mais a alimenta¢do, mesmo que levasse qualquer

N10
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coisita, mas comprasse sempre ... sei que era a volta de uma media de 70 a 80 euros cada viagem... depois
arriscamos em levar o carro, e pronto... agora o gasoleo é que estd muito caro, nem sei a quanto é que vamos
gastar nesta proxima viagem, mas pronto, mas na altura sabia que s6 25 euros, dos dois bilhetes da manha

Impacto fazia a viagem, e entdo comeg¢amos a levar o carro...”
econdémico: . . L . L. o
despesas com as PAc: “... f?mos sempre de carro, ndo tem SliO impedimento, em termos monetdrios ndo te... para ja ndo ha N10
viagens problema, é o que tem que ser... e... pronto!
(cont.) PAG: “... no inicio notamos... é obvio gastdvamos mais, mas nos estamos tdo bem ai [em Coimbra], estamos
tdo seguros, que agora...”
Consultas de
vigilancia L . : . - : . .
(cont) PAA: “... entdo ai é que fiquei com mais receio, mas pronto depois ia a Coimbra e... pronto é um dia de cada
vez e nem todos somos iguais e... ele é um menino forte nunca vai abaixo ... é assim vamos ver!”
g PAg: “a regularidade das consultas é para ver como é que ele esta, para o avaliar, peso, altura, medir as
5 Impacto saturagdes, a colheita das mucosas para ver se havia ali alguma bactéria, retificacdo da medicacao, e faziamos
w emocional: sempre, aquilo que fizemos na ultima vez, que era o processo... e passava basicamente por isso... medicagdo, N11
% tranquilidade avaliar, estd tudo bem, e pronto!...”
©) PAE: “... certo... fazer aquelas... como ndo somos de muito perto, fazer aquelas viagens inicialmente, quando
) ela era mais pequenina, iamos sempre... sempre... sempre a Coimbra... para ver como é que ela estava, como
@ é que ndo estava... a medicagdo que fazia como é que reagia... como é que ... se os valores estavam certos...
ou alterados... quando depois foi... foi o nosso dia a dia normal...”
PAg: “... estar a expolo, na terra dele, com este problema, ndo é? até nos ndo sabiamos bem... acho que foi
Impacto um boc?do prnoteg,jdo.... acho que mesmo na escola... ndo omitimos, mas também ndo ando ai no Facebook, aai
T . o meu filho, ai coitadinho é especial... ndo!!!”
Consciencializagdo | emocional: medo
do outro do p;r;]seai::)ento PAg: “... ele tem este problema, a unica coisa que se tem de preocupar é que ele tem de tomar as enzimas, o N12

resto o problema é meu, ndo é seu [da professora]... ndo é? (...) Ele estd aqui para estudar! O problema dele
ndo tem nada a ver com a escola, por isso ele tem direito a privacidade dele! E eu ja lhe disse, se eu um dia
sou abordada nesta escola por um professor... por...por... que problema é que tem o teu filho? Eu garanto que
eu ponho um processo aqui a alguém! E ponho! (os olhos enchem-se de ligrimas)”
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PAc: “... nunca disse mesmo na escola o que é que ele tinha, mas que tinha a medicacdo e que tinha que se
fazer, que era para o crescimento dele... na altura eu acho que disse... porque as pessoas questionam muito e
ndo sabem... e depois ficam... e aquilo faz um ponto de interrogag¢do muito grande... e eu disse: sdo umas
vitaminas que ele precisa...”
Impacto
emocional: medo | PAb: “... sabe que nds... eu, pelo menos senti necessidade de tentar simplificar, a linguagem do que é a doenga, N12
do pensamento para conseguir explicar as outras pessoas... porque eu ds vezes... ainda no outro dia fomos ao shopping
alheiro comprar roupa para o pai, ndo pode andar la muito tempo, mas ele adora andar la a correr... é a loucura...
(cont.) andava ld todo satisfeito... a correr por ld, pela loja fora... e a menina a meter-se com ele, e o pai dizer: nem
parece que tem a doenca que tem... (sorriu)... tipo... porque agente dala disto naturalmente, porque andava a
correr feito doido... com um folgo, com uma energia.... porque ele estd otimo!!! Porque basicamente ndo se
EE Consciencializagio nota nada, porque ele esta otimo!”
8 do outro
> (cont.)
o) PAs: “Ele um dia ade perceber, e um dia ade ter aceitag¢do dele, acho que crescer e olharem para ele... é um
o menino que tem a doenga... acho que pode ter consequéncias... ndo sei... sei ld... na altura foi o entendimento
m que nos fizemos... s6 a familia proxima é que sabe, a avo paterna ndo sabe, porque ndo ia gerir bem, entdo
Q:, ndo sabe, ndo é?... so sabe que ele tem pouco sal... entdo precisa de comer coisas salgadas, e ela de volta e
meia... vuuu... aquilo para a hipertensdo (sorriu)... ela é assim, “ai meu menino poes sal no teu corpinho”
(tenta imitar a avo a falar)... entdo ¢ assim, quando as pessoas ndo percebem, de facto ndo tém de perceber
Impacto mais do que isto, ndo é?... quer dizer...(...)... e eu ja disse a professora... que ele tem direito & privacidade
emocional: dele? Tem direito!!!” N13
angustia

PAg: “... a ultima coisa que eu quero, é que ele um dia venha para casa a achar que tem um problema, sem
ele perceber que problema é! ndo é? Porque ele ainda ndo percebe!!! Quando ele perceber, eu serei a primeira
a dizer e a explicar-lhe”

PAb: “... a minha sogra, ainda é uma luta, fazé-la perceber que a crian¢a ndo vai morrer daqui a um ano... é
pessimista”

>

PAG: “A familia fica tudo com muito medo, ndo é... temos a familia toda muito medo...’
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Integracéo dos
irméaos

Impacto
emocional:
dualidade na
necessidade dos
filhos

PAA: “muitas vezes, as vezes estava as semanas, depois vinha, estava dois ou trés dia em casa, voltava

>

novamente... foi uma fase complicada...’

PAa: “(longa pausa a pensar, a recordar)... e ainda era o FG pequenino...tinha...a... dois anitos ... ela
apanhou uma pericardite...(pausa, com as lagrimas nos olhos)... tive muito tempo internada com ela, e tinha
o FG em casa...e tinha que acompanhar a ela...o que é que eu fazia?...a ...eu sabia que o FG passava mais
mal de noite...a... tinha uma irmdzita, que ela estava de ferias... e depois tem acontecido isto, tem acontecido
bem...sempre tenho alguém para ajudar...ela vinha [a irmd] passava o dia com ele aqui em casa, que ele
passava mais ou menos, conseguia-lhe fazer tudo, mais ou menos, durante o dia ia para o hospital, para o pé
da minha filha, mas a noite, vinha a dormir com o FG, de manha ia para o pé da minha filha... andava até as
duas, trés da manhd a orientar roupa, conforme... e de manha ia para o pé da minha filha...mas de noite tinha
de vir dormir com o FG ... (pausa)...entdo depois, tive que aprender a gerir e a... saber que se me aconteceu
a mim e ao FG, é porque somos fortes para aguentar isto! .... (pausa)...”

N14

Interacdo entre
irmé&os

PAA: “[rea¢do da filha mais velha] muito mal (suspiro), muito mal ... ela ndo queria, estava habituada a ser
filha Unica, ndo queria, mesmo ele, por exemplo, quando ele chorava, ela dizia-me “6 mde aquilo estd a
chorar” (imita o tom da filha)... depois na fase em que ele comegou a ficar doente, foi na fase em que ela se
estava a adaptar a ele, depois foi a fase em que estava no hospital, e sem saber o que poderia ter, ou néo,
depois foi na fase de o perder ... ela esteve sozinha com o pai, ela ficou com uma depressdo... ndo foi facil!”

PAA: “sim... naquela fase era a adolescéncia dela, depois ndo foi.... ndo aceitou o irmdo, a gravidez ndo foi...
eu ndo quis, aconteceu... ndo é? E depois quando ela ja se estava a adaptar a ele, ele ficou doente... é
complicado!”

N15

(Re)adaptacdo
profissional

Impacto social:
cuidador a tempo
inteiro

PAA: “E assim, eu por causa do FG tive de deixar de trabalhar, logo que foi descoberta a doenca, depois

>

trabalho efetivo nunca mais fiz...’

PAg: “... 0 ndo trabalhei no primeiro ano [ano de vida do filho]... pronto, aquilo foi de tal forma um
choque...”

PAp: “... ndo fui trabalhar... eu tinha posto a licen¢a por 5 meses, depois gozei ferias que tinha do ano
anterior, foram 6 dias, ainda gozei de um més de assisténcia a familia, que todos os pais tém direito e depois

s

meti 6 meses da baixa especial... ou seja, eu estive com o FJ, (...) pouco depois de ele fazer um ano...’

N16
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. PAEe: “... na altura foi me passado um atestado para eu poder acompanhar a FC a tempo inteiro... tinham-nos
Impacto social: falado até aos trés anos de idade, mas como ela sempre esteve... teve uma boa resposta aos tratamentos...
cuidador a tempo I o . . ~ .
L nunca teve grandes infecBes respiratdrias, nunca precisou de ter estado internada, entdo... terminamos esse N16
Inteiro atestado mais cedo e ela ingressar na escola...”
(cont.)
PAA: “... estou agora em partime para estar a acompanhar o mais possivel o FG, passo umas horitas num
(Re)adaptacéo restaurante ... (...) é assim, aqui, pronto la esta, sempre quis arranjar trabalho por aqui para estar perto dele,
profissional porque as vezes quando estd com mais tosse, vou 14 vé-lo.... e eu em 5 minutos consigo estar ao pé dele. Para
(cont.) o0 ano, ele vai para (...), moramos a 15 quilometros, e pronto... muito mais longo.... ai é que ainda ndo sei
como é que vai ser! (um riso nervoso)”
o Ajustes de vida: PAb: “... a noite, como estou a fazer seis horas, faco das dez as cinco e por volta das seis e meia ja N17
6 horério laboral consigo estar a fazer-lhe os exercicios para ele as sete e trinta, oito horas estar a jantar...”
%J PAEF: “... certo!!!... nés somos de (...) ... Nelas... é perto... mas pronto... inicialmente era assim um
@) bocadinho... chato... porque... devido aos hordrios... devido ao trabalho... e depois como as consultas sdo
O sempre a sexta feira, estar sempre a pedir a disponibilidade na empresa para conseguir ir... mas pronto...
m também nessa parte, também ndo tivemos grandes entraves, ndo nos podemos queixar... mas é... ndo é assim
c muito comodo... mas pronto... passou!”
PAA: “... é assim eu hoje levantei-me e fui tomar um cafezinho com as minha amigas...”
Convivéncia Manutencio das PAF: “.._. nos no inicio até saimos, ou faziamos reuniée's, tipf de familia com os amigos... mas depois com o
. . covid deixamos de fazer... com medo por causa da menina... N18
social amizades
PAG: “eu vou caminhar, tomar o meu chopinho... o panachézinho... vou com as amigas, com as minhas
irmas... fago... é necessario!”
Impacto PAAa: “Sim, bem, ele adaptou-se bem, a escola tem um funciondrio com ele...”
Adaptacao emocional: g on N N . e
escolar acompanhamento PAA: ’ szm,' sdo elc.ziv quey (,.JCZO agora dao elas, mas~quan.d0for1?ara Pinhel, para o' CIC.ZOJLZ.}’lCZO, vai tejﬁ ?’e ser N19
ele... é assim, ele ja esta inscrito num programa... ndo sei como é que se chama... tipo imagine, ele vai ai para

escolar
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Adaptacéo
escolar
(cont.)

Impacto
emocional:
acompanhamento
escolar
(cont.)

Coimbra, ndo é? Tem de estar internado duas, trés semanas... logo estd inscrito num programa em que poderd

1l

ter aulas online...’

PAA: “... ndo acho que é mesmo... mesmo distra¢do, porque ele ndo recusa, e toma, acho que é mesmo
distracdo, ele 1a [na escola] tem a auxiliar atras dele, e ele toma e ndo recusa... mas... vamos ver, é um dia
de cada vez! (sorri)”

PAg: “[na escola] ndo... ndo toma nada, esta medica¢do é tomada em jejum, e as vitaminas também lhe dou
de manhd e a noite... as enzimas é que, a escola tem indicagdo, e esta uma senhora responsavel por Ihe dar,
porque antes era de copinho, agora como mudei para capsula e a professora diz que ele até ja toma sozinho...”

PAc: “as pessoas cumpriam isso... tinha que ter a ajuda... elas ao inicio, quando era bebé, o kreon’s eram
abertos, ele ndo engolia, eram abertos... (...) ... na escola primaria também... na primdria, ele comia na escola
(pausa)... ele andava sempre com a caixinha... andava sempre com uma caixinha pequenina, que ele trazia no
bolso também... com os Kreon’s... e ai eu dizia... ja ndo me lembro... ele préprio tomava, mas eu punha de
salvaguarda as pessoas, que lidavam com ele, para ver se ele tomava...”

PAEe: “[adaptagio ao pré-escolar]... foi impecavel!!! (sorriu)”

PAF: “... foi a melhor coisa que lhe aconteceu... acho eu! (sorriu)... no dia da inscri¢do ja la queria ficar...
(sorriu)... (...) ... nés felizmente acho que acertamos na escola... eles tém muito cuidados...alguma coisa
contactam-nos logo... a minima... nos pronto... metemo-los logo a par da situagdo... que ela poderia precisar
de outros cuidados extra...”

N19

(Con)viver em
pandemia

Medo: um virus
respiratdrio
desconhecido

PAA: “... é assim, as consultas nunca falharam, mandavam sempre mensagem se estavamos infetados, ou se
estivemos com alguém infetado... por isso a consultas nunca nos falharam... fomos sempre nunca estivemos
infetados... fomos sempre!”

PAA: “sim... teve... eu é que tinha medo de que ele apanhasse, ndo é? Acho que tinhamos todos... e eu tinha
muito medo ... ele brincava aqui da varanda, nunca me disse porque é que ndo posso, mas ele brincava aqui

1

da varanda e os outros meninos ld em baixo...’

N20




TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

(RE) COMECAR

(Con)viver em
pandemia
(cont.)

Medo: um virus
respiratdrio
desconhecido
(cont.)

PAA: “pronto, é assim, mesmo assim conselho ndo... era mais pelo que via na televisdo, e eu penso que se é
um virus que ataca a parte respiratoria, se ele ja tem problemas da parte respiratéria, o que vai ser se ele
apanhar? ... era esse o meu pensamento, e essa minha inibi¢do... (as lagrimas voltam a encher os olhos)”

PAc: “...a pandemia para mim foi assustadora! (...) e eu disse: mau isto é parte respiratoria, isto é muito mau,
isto pode ser muito mau para o FJ, e eu estou no meio, eu tive de... eu encostei a box... op¢do minha... eu vou
ficar de baixa e ndo vou trabalhar, porque eu vou estar em campo e eu vou ser um veiculo de transmissdo (...)
... agente ndo sabia, se, isto é, a parte respiratoria, se o JF apanha isto, agente ndo sabe as consequéncias...
e foi op¢do minha mesmo! Medo! Muito Medo!”

PAE: “... aifoi... é que ainda por cima foi o que nos falamos a pouco... e ja varias vezes... chega uma pandemia
que tem a ver muiiito com a doenga dela!”

PAgG: “Ela no inicio do covid, ela tinha muito medo e eu principalmente... agente na area de saude, uma doente
dessas em casa... os primeiros quinzes dias eu fiquei em casa... (...) ... Mas agente também estava assim! ...
(faz o gesto com a mdo de medo) ... faziamos teste a toda a hora... ela fazia... nés tinhamos teste em casa, e
ela fazia teste a toda a hora... ela estava com um bocado de receio...”

N20

Impacto social:
isolamento

PAA: “sim... mas agora que passou a pandemia, acho que o privei de muita coisa... (comegou a lacrimejar)
(...) ... mas mesmo nessa altura... nos vivemos numa aldeia, as criangas vinham a porta chamar por ele para
irem brincar e eu ndo deixava... e ele estava aqui na varanda, a falar para os amigos de la de baixo... e ....
(silencio) ... e iss0 custava-me muito, ndo é?”

PAA: “e... acho que o privei de muita coisa (os olhos enchem-se de lagrimas) ... (siléncio)”

PAA: “... pois ele agora com isto tudo da pandemia ... so quer brincar na PSP... computadores...com isto da
pandemia acho que agravou muito mais... como eu ndo o deixavam sair, ele dizia sempre “o que é que eu
fago”, e acabou por ficar um bocado agarrado... O pai o que gosta é de pescar... e as vezes diz-lhe “6 FG, no
proximo fim de semana vamos 0s dois, vamos pescar, vamos sozinhos, comemos, fazemos um lanchinho... e ele
[o filho] ndo ¢é muito dessa ideia.... (faz uma pausa) estar a li sem fazer nada, diz ele que é sem fazer nada...
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mas ele deve ir, um dia ou dois, para ver se ele comega a ganhar gosto em ir... e depois ja ndo vai por
obrigagdo”

PAA: “ndo... ndo... ndo...até passou bem! Também, é como lhe digo, nos estavamos fechados, o pai vai
trabalhar, mas trabalha sozinho... é numa pedreira sozinho...nessa altura a irmd estava na universidade, ndo
saiamos de casa ... eu também ndao trabalhava porque o restaurante estava fechado, e ao fim de semana de
manhd, eu e o pai tamos as compras, mas tipo nove horas ja estavamos a porta do super mercado... estavamos

>

sempre em casa, também ndo tinhamos por onde apanhar ... estivemos sempre em casa...’

1

PAg: “... pois foi a loucura... (sorriso de ambas)... era um de um lados e os outros do outro...’

PAE: “... e coincidido com a entrada dela na escola... ela esteve aquele tempo todo em casa e quando pode
sair apareceu a pandemia... e ai ndo foi muito facil... muita restri¢do... ela queria ir ver as primas, por
exemplo... e estar com a familia e ndo saimos... de forma a respeitar as restri¢ées que a familia nos trouxe...
e... e, ndo foi facil! "

PAF: “... e... podemos dizer que nos privamos bastante... ndo vamos dizer que fizemos o nosso dia a dia... ou
assim... privamo-nos bastante... para evitar grandes aglomeragées...”

PAEe: “... ndo foi facil... ficar fechada porque a menina deu negativo... e ja sabia que a comida ficava na
porta... e quando acaba de comer ela também dava logo conta quando colocava o tabuleiro a porta do quarto...
ndo foi facil!”

PAE: “... euma coisa é estarmos sete dias seguidos de ferias... outra, completamente diferente é estarmos sete

’

dias num quarto fechado sem poder sair! E de uma pessoa ficar doida! (sorriu)... mas ja passou...’

N21

Novas rotinas:
higienizacao

PAA: “a mascara, o desinfetante, era ... de manhd estava a subir as escadas, FG ndo tires a mascara, desinfeta
as mdos, ndo andar a tocar em objetos... ele “esta bem, ja ouvi!” (imita o tom do filho) ... ja la andou o covid
na sala dele, mas foi ... como eu costuma dizer, ele tem passado entre as fendas da chuva.... (sorriu)”

PAc: “uma coisa que eu notei, e posso referenciar isso, eu achei engracgado, no bom sentido, todos os cuidados
a ter, que as pessoas devem ter em relagdo a pandemia, eu ja tinha com o FJ... o faCto de eu sempre... disse,
FJ, os balcées, onde as pessoas se encostam e poem as maos... isto ja desde pequenino... tu ndo tens de te

N22




menino... ndo!... foi tudo assim...(...) sim, tive... e depois de saber ainda mais...eu ja nem precisava de pedir

TEMA SUBTEMA SIGNIFICADO UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO COD

encostar e nem por as mdos onde toda a gente poe... as masseiras das portas, tudo o que... os cuidados todos
que referiram em relagdo a pandemia, eu ja tinha com o FJ... em rela¢do a comida, em relagdo ao ambiente...”
PAb: “[/durante a pandemia]... esse... é assim... eu fui daquelas mdes que... ndo sei porqué... quando ele

a4 nasceu, eu ndo deixei, ndo tinha... a loucura ndo é!... mas eu deixei... eu ndo deixei logo pegar-lhe... ndo foi...

ZE) as pessoas foram vé-lo... foram sempre... tomei todos os cuidados, nés para... a familia chegada para ir vé-lo

| (Con)viver em Novas rotinas: era... tomar um banho...” N22

g pandemia higienizacéo

O (cont.) PAb: “... ainda sem saber... roupinha lavada, mascara nova, e vamos ld... ndo hd ca ir passear e vir ver o

(cont.)

—

L

x

nada, as pessoas ja o faziam... atualmente que esta tudo... eu ja... acabo por... ainda no outro dia fomos ao
mercado, no domingo de manha, e o F é que andava com ele ao colo e entdo, a senhora que estava a vender
o bacalhau, estava em cima do F a falar, sem mascara... e eu fiquei logo...qué? Sai... da ca o menino...
(sorriu)...nos tivemos covid ainda agora... mas ndo o diabo tesselas... é melhor prevenir...”
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PAB: “...e ... e ... sou sincera, ou eu tinha aqui alguém disponivel s6 para fazer estas coisas, mesmo assim
teria a resisténcia dele, ndo é?... (pausa)... ndo consigo! Ndo consigo!”

PAc: “... logo se vé... porque tenho de continuar a trabalhar com ele... ndo... mas é... olhe ndo sei o que
é que ei-de... as vezes ralho mesmo com ele... tem que ser bruta, que é para ele... 6 mde ndo digas isso...
mas... porque depois aquilo da-lhe o impacto...”

PAc: “[o facto de se sentir bem] ... acaba por facilitar! Ndo é?... o facilitar, ndo é cumprir a regra... se
ele tivesse dificuldade respiratéria... lagarto, lagarto, lagarto! (bate na mesa) ... mas se tivesse mais
crises de dificuldade respiratoria, teria de tomar outra atitude... ndo é?...”

PAb: “... e desde... desde os dois meses que eu lhe faco os tratamentos, religiosamente, todos os dias...
ndo é religiosamente todos os dias... ja falhou uma vez ou outra... ndo é...”"

PAb: “... sim, é assim, eu as vezes de manhd, se me atrasar um bocadinho, eu depois a noite, se tiver
alguma coisas para fazer, porque por vezes ha loja que me telefonam a noite, e eu acabo por sempre
conseguir compensar esses bocadinhos que eu me atraso, mas por norma, consigo as nove e meia, dez
horas, estar despachada... porque o FJ também acorda muito cedo, o FJ acorda as sete da manha, por
norma... é um menino madrugador...pronto... a noite como estou a fazer seis horas, fa¢o dez as cinco e
por volta das seis e meia j& consigo estar a fazer-lhe os exercicios para ele as sete e trinta, oito horas
estar a jantar... ele acorda muito cedo, mas também ndo vai dormir as sete da tarde, ele nunca dorme
antes da nove, nove e meia, se fizer a sestas normais do dia... acho que também ter a ver com o0 nosso
ritmo, ele acaba por estar adaptado e nunca antes das nove, nove e meia ele adormece... e entdo consigo
ali encaixar, isso continuo a ser eu a fazer-/he tudo...”

PAb: “e ndo... e ndo... eu ndo digo que fago... ou que ndo falho uma vez ... mas... falho, ha dias que
agente, se calhar, se desorienta nas horas e ele fica com fome e depois eu ja ndo consigo fazer os
tratamentos...”

PAE: “... e quando é de manha, os hordrios assim, estdo mais apertados... e as vezes ndo faz a totalidade...
mas acaba sempre por fazer e acaba sempre até por reagir bem...”
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Reabilitacéo

vou... sempre que tinha alguma duvida... ndo sou muito de chatear, mas sempre que preciso de algum... ou se
eu achasse que o FJ, também tinha o a-vontade, tinhamos um nitmero proprio para os médicos... por isso,

2

sim... sempre me senti bastante acompanhada e continuo a sentir!...

TEMA SUBTEMA SIGNIFICADO UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO COD
PAc: “... era tudo... mas também comprei uns... uns aparelhitos que era uma bolinha, em que ele soprava e
tinha que a levantar...isso era mesmo... quando comprei... mas tinha flautas, tinha coisinhas que era tudo
Medo: agudizacdo | sopro...tudo, tudo... brincadeiras com bolinas, sei ld!... na altura inventei, otimizei assim, foi mesmo apostar
Agudizagdo da do estado de satide nisso, e ele entrava nisso...” N24
doenca .
¢ do filho PAb: “... foi o que me ficou mais marcado... foi a esperan¢a média de vida, li num dos sitios que era 30 a 40
n anos... e eu, pensei... SO pensei, o meu filho so vai viver, o que eu vivi até agora?!!!... ndo pode!... N&o é justo!
H:J (bastante emocionada) ...”"
O PAA: “Sim, sim, sem duvida! As enfermeiras sempre me ensinavam e eu aprendia... e sempre, acho bem,
) p p p
< porque, por exemplo nos estamos a ver um movimento mal, para nds, ndo temos nogdo, continuamos, na
o proxima consulta, é que percebemos que ndo era bem assim... (sorriu), por exemplo ele agora faz o shaker, na
8 proxima consulta a enf. P, diz que é para levar, para ver se ele esta a expirar e se esta a expirar mal... e claro
wn ele pode estar a apanhar uma mania que ndo seja bem assim, e acho que é positivo...”
E PAc: “... alguma duvida bato a vossa porta... (sorriu)...”
8 PAb: “... ela disse me como é que eu devia fazer, eu tentei lembrar e fazia... e pensei, agora tenho de fazer
A Intervencio do isto e ponto final! E nisso ela [enfermeira de reabilitagdo] foi uma grande ajuda, sou lhe dissera, por ela dizer
') Enfermeiro faz como acha que deve fazer, isto ndo é um ciéncia rigida, que se eu fago assim, vocé tem de fazer assim, e
za Especialista em faz, como Ihe da mais jeito, fazer, desde que faca mais ou menos corretamente os sitios que eu lhe digo para
< Enfermagem de EEER: Jazer...”
|: disponibilidade PAD: “... sim, eu tinha umas questbes com os equipamentos, e a enfermeira P, deu-me 0 nimero dela e eu N25
O
<
o
<
O

PAE: “... no inicio foi junto (...) da Enf. P, também... que nos ajudaram também um pouco a entender a doenca
da fibrose quistica...”

PAG: “... a Enf. (de reabilitagcdo) é um espetaculo! Ela... ndo hda melhor!... Elas sdo um espetaculo! Adoro
elas! E eu... tanto é que quando eu tenho algum problema, ou alguma coisa que eu quero... eu mando um
bilhetinho, ou eu casso elas ld fora... em relagdo a tudo... (....) ... e entdo eu sempre tento colocd-las
[enfermeiras de reabilitagdo] a par, para elas irem puxando por ela... é assim que eu tento fazer... quando eu
estou apreensiva, quando estou com medo de alguma coisa... elas sd@o um porto para mim!”
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PAc: “... porque eu acho que vocés também... vocés, com a Enf. P, que conhece o FJ desde pequenino, e isso
em termos de proximidade e o estar ja é diferente, e mesmo a abordagem é diferente do que era, quando ele
era mais pequenino, acho que vocés, se calhar agora, tém outra abordagem, quem comega de novo... e mesmo
as atitudes e as achegas que véo sendo dadas, aplicadas, é um bocadinho diferente de quando foi, se calhar,
quando comecei... tendo mais informagdo que se calhar ndo tive, mas isso, ja passou, ndo interessa...ja passou,
¢ diferente...”

PAb: “... com a Enf. (de reabilitagdo), e essa primeira semana comecei logo a fazer o que devia fazer, ja tinha
0s equipamentos, de vapores, ja tinha isso tudo, e comecei logo a fazer, porque eu fui apendendo por sequencias
e comecei logo a fazer o que ele me ensinou, naquela semana, foi logo para comegar... (...) ... eu acho que é
muito importante, a meu ver, € 0 mais importante de tudo... é agente conseguir fazer o melhor possivel, (...) ...
nas consultas acho muito importante ser a Enf. P a fazer-lhe, porque sei que estd a ser feito como deve de ser!”

PAb: “[os ensinos na consulta de ER]... eu acho importante, eu acho muito importante, porque é assim... e até
Vé-la fazer ... eu ja cheguei a olhar... ela estava a fazer num local, que eu ndo estava a fazer... entdo agora jd
consegui fazer... criar uma sequéncia para ndo me esquecer... eu houve uma altura que, ndo me apercebi que
tinha de Ihe fazer a cinésio, quando ele estad de lado, por baixo da covinha do brago... eu ndo estava a fazer ai
nessa zona, que ¢ importante... e foi ao vé-la fazer que eu me apercebi que estava a errar nessa parte... e acho
muito importante ser ela, quando agente ld vai... apesar de ele estar o tempo todo a chorar baba e ranho,
mas... porque eu vejo... eu relembro como é que se deve fazer, todas a vezes que la vou... e ele uma vez... pelo
menos de trés em trés meses tem aquilo feito como deve ser... eu também me apercebo, que quando é ela a
fazer, sai muito mais secreg¢oes do que quando sou eu... também faz diferente...”

PAE: “... sim... sem duvida, ha sempre alguma duvida... e se ndo fosse a cinesioterapia todos os dias ela se

calhar ndo estaria tdo bem! Ela nunca precisou de estar internada... (sorriu)”

1

PAE: “... sim, sem duvida...’

N26

Cinesioterapia
diaria

Estratégias e
técnicas diarias

PAA: “é assim, agora ndo demora muito tempo, porque o ventilan passou a ser em camara expansord, em
puffs, entdo nao demora... e a maquinazita que tem agora, com o bucal em vez de mascara é muito rapido,
muito mais rapido... antes era aquela demora, com aquele barulho horrorento, e demora sensivelmente 45
minutos... agora ndo, agora levanto-0 faz logo os puffs, com a cAmara expansora, pronto que é 1 minuto, né?
10 segundos cada puf... depois faz o hipertonico que também é bastante mais rdapido, depois faz a
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diaria

Estratégias e
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(cont.)

cinesioterapia, que agora também pode fazer ele, com aquela coisa nova que € de assoprar, o shaker, que
chamamos de cachimbo, sabe?”

PAg: “... 0 processo que eu faco todos os dias, a nebulizagdo o soro... ndo sei como se chama... esse processo...
ele faz o ventilan desde pequenino...pronto... quando estad estivel fazia um puf de manhd, agora ja faz dois...
com a aerochamber, alias ainda é o mesmo desde pequenino... fazia os puff’s com o aerochamber, depois fazia
a... a... nebulizagdo com soro, primeiro foi s6 soro, depois mudou para hipertonico, agora ja nao sei precisar
em que altura é que mudou, e agora estd no... no... pneumozil..., ele agora faz os trés... o soro normal é so

”»

para limpar o nariz no banho, isso eu faco em todos os banhos, o hipertonico é se eu tiver tempo, ndo é?...

PAg: “... a terapéutica que ele faz, neste momento, é so o ventilan os dois puff’s, depois faz o pneumozil, de
manhd ndo fago, so lhe faco o ventilan... devia fazer o pneumozil, passado meia hora devia fazer o hipertonico,
depois devia tomar banho... ndo é?... e meter o soro...haa... ndo! depois do hipertonico, devia logo fazer o

Il

aerobika, depois do aerobika vir tomar banho... e ... pronto...’

PAc: “... agente também promovia muito o riso, porque quando ele ria... ele... ele obrigatoriamente tossia e
via-se secreg¢des, vinham naturalmente, porque os bebés nio colaboram tanto connosco... nés arranjavamos
maneiras... apostei em muitas coisas, tudo o que era brinquedos de sopro... agora estou me a recordar... isto...
agente vai a caixinha (sorriu)... jd ndo me lembrava, estar a falar e depois agente vai... tudo 0 que era de
brincadeiras eu, apostei em muita coisa de sopro, porque ele naturalmente a brincar ele estava a fazer
cinesioterapia sozinho, na brincadeira... pronto... mesmo para ele se cativarem, porque em crian¢a como é
que agente chega a eles, e 0s cativa a fazer essas coisas?... (...) por isso eu apostei em tudo o que fosse brincar
a soprar!...”

PAb: “... eu fago o ventilan, dois puff’s, depois fago nebulizagdo com o soro hipertonico, 2 ml, e depois fago a
cinesi, e depois faco a lavagem nasal...”

PAE: “...[no incio] foi um bocadinho complicado... era muita coisa... sim foi no primeiro més, dois meses...”

PAF: “... os primeiros tratamentos... os primeiros vaporzinhos... adaptad-la... cinesioterapia...ndo foi... ndo
foi facil... foi um mudar de vida ... totalmente diferente, ndao é?”

PAE: “... no inicio ndo foi facil... fazer as palmadinhas... ela tdo pequenina, eu tinha medo de a aleijar... mas
depois habituamo-nos e a menina também... sabe... agora olhando para trds... parece que ndo foi muito
complicado, o inicio... mas na altura ndo foi facil! Conciliar trabalho, com amigos, tratamentos... mas nos
pelos filhos fazemos tudo!”

N27




TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

~

CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

Cinesioterapia
diaria

(cont.)

Ajuste de vida:
rotinas
terapéuticas

PAA: “... 45 minutos para ai... (e suspira) (...) ... agora pronto, andando bem, faz de manhé e & noite, mas
quando estava em casa, quando tinha mais tosse, mais crises, era mais comum... fazia de manhd, depois ao
meio da manha, as vezes ao meio-dia...”

PAAa: “sim nove [hora que entra na escola], de manhd... levanto-o, ele faz os tratamentos dele, depois vem
tomar o pequeno-almocgo, vai lavar os dentinhos, comega-se a preparar e tal, e depois vai para a escola...depois
a hora de almogo, estou a trabalhar, normalmente, almoga na escolita e depois vou busca-lo as cinco e meia.”

PAA: “chega a casa... faz tratamentos, o pulmuzim, depois lancha... depois faz os TPC'’s, depois vai fazer
novamente os tratamentos, depois jantamos, veste 0 pijama, prepara-se, e antes de ir para a cama faz
novamente os tratamentos...”

PAg: “... tinha de fazer estes trés... fazer isto diariamente a uma crianga que esta bem, ndo é facil...! (...) ...
¢ esta a rotina de manhd, de manhd e a noite... o que é que ele faz... faz pelo menos... estou a fazer uma média

s

de duas, trés vezes por semana, ndo fago todos os dias..."

PAc: “... agora em pequenino, o que é que eu fiz, tive que ajustar as minhas rotinas e as dele para a escola,
para o infantario primeiro e depois a escola... (...) ... talvez... mais uma hora... talvez uma hora... ndo era
mais, porque eu depois... fazia também... como é que eu ei-de dizer... entra na rotina, nos tempos que agente
tem vai introduzindo e vai... ndo me interferiu muito!... eu acho que ndo me interferiu muito!... agente... é o
que é e tem que se... e ajusta-se... (...) de manhd, a tarde e a noite...tinha trés periodos...”

PAb: “... isso foi a parte mais facil... porque gracas a Deus, o F.J também foi colaborante, tenho essa sorte...
o0s primeiros dias ele resmungava um bocadinho, mas depois a partir do momento em que comegou a ver que

s

aquilo era didrio, ndo houve... habituou-se muito rapidamente, também a dindmica...’

PAb: “... eu fago de manha e a noite... no inicio em que eu era muito verdinha, era capaz de demorar uma
hora a fazer tudo, até a lavagem nasal... depois houve um altura em que ele teve uma pseudomonas, uma altura
em que foi muito comprida, foi para ai, desde Abril... até... até eu ir trabalhar... nessa altura foi quando ela
foi erradicada... que com a colistina inalada, eu demorava quase duas horas a fazer-lhe aquilo... era... e ainda
bem que eu ndo estava a trabalhar!... atualmente demoro no mdximo meia hora a quarenta e cinco minutos...
(...) ... todos os dias de manha e a noite!...”
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PAEe: “... ela acorda sempre assim um bocadinho mais cedo, para conseguir fazer os vaporezinhos... e as vezes
acaba por estar ali a afaze-los um bocadinho em modo automatico, por ainda estd um bocadinho
sondmbula...mas... mas acaba por fazer... quando estd assim um bocadinho mais rabugenta, por assim dizer ...
que passou pior a noite, as vezes ndo consegue fazer os tratamentos todos, por assim dizer... ndo vai até ao
fim... mas faz sempre aqueles cinco, dez minutos... as vezes... as vezes... a maquina ndo é muito certa... as
vezes esta aqueles quinze ou esta vinte...”

PAE: “... costumamos ir busca-la por volta das cinco e seis da tarde... a escola, e quando chega a casa faz
sempre logo os vaporezinhos... acaba sempre por depois fazer a refei¢dozinha dela e... e... pronto!”

N28

Medicagdo:
aquisicao

Medicagao:
disponibilidade

PAA: “... na altura quando comegamos a ir ai as consultas, a medicacéo era com os bombeiros, mas depois
os bombeiros deixaram de trazer, porque acho que a guarda, que... a instituicdo que trazia medica¢do e as
proprias pessoas ndo iam buscar... e entdo comegaram a armazenar medicagdo, até que, pronto, desistiram
de trazer, claro eu compreendo, mas uns tém de pagar pelos outros, e depois... comecei a pagar a
transportadoras para trazer a medicagdo, até que agora ha aquele programa proximidade?... de mandarem
para a farmacia mais préxima, mas pronto enquanto isso, houve uma altura em que eu ndo sabia como é que

5

havia de trazer a medicagdo...’

PABs: “... eu recebo a medica¢do em casa, do FJ da farmadcia, porque era impensavel ir todos os meses a
Coimbra buscar a medicagdo, isso foi uma coisa boa... (...) transporte € gratuito, pois aderi ao programa de
proximidade, ou seja, ela envia... por exemplo, ela quer administrar um medicamento ao FJ, pronto... que seja
comparticipado, por exemplo o nasomet nao é comparticipado, que é uma coisa que ele faz para o nariz, ela
passa-me so a receita... neste caso da medicagdo, fiz... assinei esses papeis da proximidade, ndo é?... e... por
exemplo, no dia que vou a consulta ndo, tenho sempre trazer a medicagdo, depois o que é que ha?... hd... por
exemplo, todos os meses, quando est& a chegar perto do préximo envio, eles ligam-me a perguntar o que € que
eu preciso...”

PAc: “... eu tinha sempre alguém conhecido que ia ao pediatrico e me trazia... conhe¢o uma amiga que vai
ao pediatrico de 15 em 15 dias e traz-me a medicagdo... eu prefiro que nem sempre entregam a medicacéo
toda aos mesmo tempo... as transportadoras nem sempre correm bem!”

PAb: “... trago tudo da farmacia do hospital, ou vem para a minha farmdcia e eu vou buscar...”
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TEMA

SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

Gestéo
terapéutica:
crianca

Impacto
emocional:
angustia

PAA: “é assim, eu mando-o fazer, depois vou espreitando .... (sorrimos), para ver se ele comega, ndo é...
ndo estar a espera da mde para fazer... assim vou so la espreitar... (...) ... mas ds vezes, como eu digo,
mando-o fazer sozinho, deito ja tudo na maquinazita, que é para ele ver, e depois eu vou espreitar, e as
vezes quando eu acho rdapido, eu so lhe digo ... tu pensas que me estas a enganar?... estd a enganar te é
a ti... quem vai sofrer és tu ndo sou eu... ndo me estas a enganar... se fazes mal o mal é para ti! E ele,
“eu sei” (imita a voz do filho triste) ...”

PAA: “... e eu digo-lhe assim... olha, se esta assim com tosse, se fazes tudo direitinho, imagina se ndo
fizesses... isso faz agravar muito mais...mas é naqueles dias que ele tem pressa de ir a jogar...e ...mais
do resto até faz tudo bem...”

PAB: “... umas das coisas que também nos ensinam é que eles [o filho] quanto mais auténomos também
forem na coisas que tém de fazer, melhor...pronto! (...) Estou a tentar a ver se ele faz sozinho, por rotina...
sO que isto é tanta coisa que de facto... é tudo junto... ainda ndo consegui... mas ando para ver se
consigo... porque é assim, ele gosta de estar a fazer a maquina e de eu lhe estar a segurar... mas ele ja
pode segurar...”

PAc: “... em termos de ele ter autonomia e ser responsabilizado pelo que tem que fazer, porque ndo vai
estar sempre a mae, OU O pai, a orientar, e isso acho que naturalmente... eu ndo tenho razdo de queixa...
naturalmente... e foi com naturalidade tudo introduzindo e fazer com que fosse o mais natural... e é o
mais natural... tem que ser, o mais natural para ele... é a realidade dele... (...) eu estive sempre em campo,
com tudo e agora estou atenta! Porque ele tem que ter... eu posso ndo poder, ou o pai pode ndo poder, e
ele tem que saber o0 que é que faz, 0 que é que precisa, o que é que tem que fazer, tudo! Ele tem de estar a
par de tudo!”

PAc: “... ha noite ¢ preciso eu batalhar muito... ele negligéncia um bocado, ele ja levou nas orelhas...
pronto! ... mas eu as vezes tenho de o chamar a terra, tenho que dizer, 0 pa, isto é para ti ndo é para mim,
se tu ndo fazes quem estd a ser prejudicado és tu... isto é a tua saude, ndo é aminha... que é para ele
tomar um bocadinho de consciéncia de que aquilo tem que estar!... ele ndo pode facilitar, que é mesmo
assim! Para andar bem, tem que fazer... mas nem tudo chega! (sorriu)”

PAc: “... primeiro quando agente... esta sempre em cima, ndo é... ja fizeste, faz aqui, vai pegar... e o pai
lava a maquina, agente tem ali um... o pai é que lava as ferramentas dela... eu estou sempre enchendo o
saco! (sorriu)... FM ja fizeste... olha a tua saude... olhe que ja chegamos ao estremo de falar, vocé sabe
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SUBTEMA

SIGNIFICADO

UNIDADE NATURAIS DE SIGNIFICADO

~

CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

Gestéo
terapéutica:
crianca
(cont.)

Impacto
emocional:
angustia
(cont.)

do seu problema... vocé ndo sabe o que é... vocé quer que isso agrave? (imita o tom com que fala com a
filha) ... de vez em quando agente chama mesmo a razdo, porque ela ja é... é adolescente, mas sabe muito
bem as coisas... e tem que entender! Nao é?! tem que entender! Que ela tem que fazer isto [as terapéuticas
respiratorias], ela tem que entender, pronto! Mas as vezes é dificil!”

PAG: “... sim, sim... ela faz... mesmo quando viajou, ela faz... e eu recomendei as amigas, e as amigas
andavam sempre... porque ela é marota... é marota... e as amigas dela, ela tem uma amiga, que dizia: O
tia PAG fica sossegada que eu mando a FM fazer os tratamentos! (a imitar a amiga da filha)... ela
acordava, acordava a minha filha para ela ir fazer os tratamentos... ela [a filha] tem bons amigos! (sorriu,
com suspiro)...”

PAc: “... porque ela muitas das vezes ndo faz o exercicio... é malandra! E ndo tem expetoragdo, e acha
que ndo tem, e eu ralho, ralho com ela, mas ela... eu ds vezes digo-lhe, sabe quando vocé estiver pior vocé
lembra, e ai vai chorar! Mas atengdo com isso, vocé tem a mania de falar que agente nunca disse, toma
bem ateng¢do com isso!!! (imita o tom que costuma usar com a filha)... é uma coisa que agente lhe diz
muito... e agora como ela se sente bem, com o Kaftrio, ela esta mesmo muito bem... ela por acaso... ndo
sabemos a sequelas nas outra coisas, ndo é... mas... vemos ela bem!”
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Parceria entre
pais

Participacdo
equitativa

PAg: “(pausa)... foi tipo... sei ld... nos somos um casal muito.... muito equilibrado, nessas coisas, somos os
dois muitos positivos, ndo é?... se calhar... e eu acho que também... quando nos é dada a conhecer a doenca,
ha um bocado o sentimento... ndo sei se é de pena... é quase que tipo eles vdo se abaixo e nos ndo... nos ndo
vamos abaixo ... se isto é assim é para encarar... acabou... é...é... é quase como uma doenga que pode aparecer
amanhd... é o que é... é a vida! Agente ndo controla e acho que tivemos sempre essa postura, ndo é?... postura
como casal...”

PAc: “... claro que sim! Quando estavamos juntos, sempre... e colabora ainda a distancia...(...) .... em termos
de rotinas, se tinhamos alterado muito... ndo... ndo... porque, la esta nos, sempre foi um ou outro... se calhar,
até muito em alguns... em alturas até estava mais o pai... porque eu em termos profissiondais... tive... houve

>

alturas em que... tive mais, um pouco com menos tempo, vd... e estava ele mais em campo...’

PAF: ... [rotinas] neste caso, as coisas mudam um bocadinho de 15 em 15 dias... porque eu trabalho por
turnos... tenho uma semana em que entro as seis da manha e uma semana que entro as duas da tarde... na
semana que entro as seis da manhd, ela...a minha esposa é que leva a menina a escola... ela acorda sempre
assim um bocadinho mais cedo, para conseguir fazer os vaporezinhos... e as vezes acaba por estar ali a afaze-

N31




TEMA

SUBTEMA
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~

CAPACITACAO DOS PAIS CUIDADORES

Parceria entre
pais
(cont.)

Participacao
equitativa
(cont.)

los um bocadinho em modo automdtico, por ainda estda um bocadinho sonambula...mas... mas acaba por
fazer... quando estd assim um bocadinho mais rabugenta, por assim dizer... que passou pior a noite, as vezes
ndo consegue fazer os tratamentos todos, por assim dizer... ndo vai até ao fim... mas faz sempre aqueles cinco,
dez minutos... as vezes... as vezes... a maquina ndo é muito certa... as vezes esta aqueles quinze ou estd vinte...
e quando ¢ de manha, os hordrios assim, estdo mais apertados.. e as vezes ndo faz a totalidade... mas acaba
sempre por fazer e acaba sempre até por reagir bem... quando estou a entrar ds duas da tarde, ja da para ser
assim um bocadinho mais calmo, ja acorda mais tranquila, ja a consigo entregar um bocadinho mais tarde na
escola... a tarde é que fazemos sempre o mesmo... costumamos ir busca-la por volta das cinco e seis da tarde...
a escola, e quando chega a casa faz sempre logo o vaporezinhos... acaba sempre por depois fazer a
refeicdozinha dela e... e... pronto!”

PAEF: “... uma semana sou eu, outra semana é a mde...(...) ... tem mesmo de ser... ndo dava para ser de outra

s

formal!... mas ela (a filha) aceita melhor a cinesioterapia da parte do pai do que propriamente de mim...’

PAG: “... 0 pai ajuda muito, o pai é super protetor, sdo unha e carne... eles os dois sdo tdo parecidos que a
vezes... ele se torna tdo crianga como ela... o meu Deus do ceu!”
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Assungdo de
responsabilidades

PAA: “[colaboragdo do marido nas técnicas] (sorriu de forma acanhada) ... é assim.... ele é um bocado....
€ assim, mesmo que eu esteja em casa doente eu tenho de fazer ao FG, diariamente, é indiscutivel, ele ndo
é... como é que eu ei-de dizer...”

PAA: “... ele ndo... ndo... reage bem perante, por exemplo quando o FG esta numa crise.... como é que
ei-de dizer ndo é reagir bem... ndo aceita... como é que ei-de dizer... aquela coisa de o ver sofrer... por
exemplo, ele agora anda com tosse, com periodos de tosse, ele ... ndo é ndo aceitar... como é que ei-de
dizer... ndo... (...) por exemplo, eu ndo o estou a ver [ao marido] a estar internado com ele [filho] e ver
tudo o que lhe fazem.... (faz uma pausa, pensativa) claro que se tivesse de ser... de ser obrigado... se
calhar ficaria...mas ndo o estou a ver! ... diz que ndo tem... ndo é ndo ter coragem para isso... ndo...
pronto..."

>

PAAa: “Ndo! Nem nunca eu deixei... (sorriu bastante) ... nem eu nunca deixei! (...) eu lembro-me mesmo
quando ele era pequenino, que ele teve um més e meio internado, em que podia vir a casa, na altura em
que se podia trocar de acompanhante... [o marido disse-lhe] vai dormir a casa que eu fico com ele... Nem
pensar!... ndo... ... ... ”
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(cont.)

Assuncdo de
responsabilidades
(cont.)

PAB: “ndo... ndo... ndo é por mal... ndo é que ndo queira ajudar, mas de facto acaba depois de ser por
rotina, porqué?... primeiro porque eu fiquei em casa, ndo €?... ou seja, ele quando chegava a casa eu ja
tinha tudo feito, e depois a seguir vem... ele [o filho] agora jd faz com o pai... se eu lhe disser assim, olha
a mde vai fazer o jantar e faz aqui a maquina com o pai, ndo é? (...) mas ando para ver se consigo...
(...)... ndo podemos exigir tudo ao mesmo tempo... e... mas é um bocado por ai... a mama é que faz.
Mesmo ao fim de semana as vezes tentava libertar-me dessa rotina e ndo conseguia, porque a mama é
que faz! Pronto! Aquela coisa do miminho, comigo... ainda hoje é muito mimado...”

PAb: “... toda a gente me diz: tens de ensinar alguém, porque se algum dia ndo consegues e depois...
depois é uma chaticel... mas o pai sabe mais ou menos, mal... sempre que tento que o pai participe, tenho
de sair de ao pé dele, porque ele estd a aldrabar aquilo tudo, e eu ndo consigo... estou sempre a ralhar,
por isso, quando é ele a fazer, ¢ mesmo sé quando eu ndo estou em casa, e pronto! Se ndo, eu s6 ralho
com ele, e eu sei que a culpa é minha... (sorriu)”

PAb: “... sim, mal ou bem, o pai consegue... (...) pronto... que é uma coisa, que nos gostamos... que eu
gosto que seja feita minimamente bem, acabo sempre por ser eu a ir fazer... mas o pai sabe toda a rotina...
sO que o FJ também néo estd, € uma questdo de habito, o FJ também n&o esté habituado que seja o pai a
fazer, entdo, quando chega a parte da cinesi, também ndo é muito colaborante com o pai para isso..."
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ANEXOS 2 — GUIA PARA PAIS E FAMILIA (2011)
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ANEXOS 3 - CARTA PARA A ESCOLA (2017)







Cidade, dia/ més/ ano

ASSUNTO: Especificidades de saude da(o) aluna(o) (nome/ano/ turma)

Exmos. Diretores, Professores e Educadores da Escola (home da escola).
A(O) nossa(o) filha(o), (home da crianga), tem Fibrose Quistica e ingressa este ano na vossa escola.

Enviamos-lhe esta carta com o intuito de partilhar alguma informacao sobre esta doenca, sobre o dia-
a-dia de quem com ela vive, e pediamos a adopc¢éo de algumas medidas que ajudem a(o) (nome da

crianga), na manutencao da sua saude e bem-estar durante o ano lectivo.

A Fibrose Quistica (FQ) é uma doenca genética rara e potencialmente fatal que nédo afeta as
capacidades cognitivas. Nos doentes com FQ, uma mutagdo num gene faz com que o organismo
produza secrecfes anormalmente espessas e viscosas que bloqueiam/entopem os pulmdes, pancreas
e outros 6rgdos. Esta condicao clinica pode provocar dificuldades a nivel da respiracéo e da digestao
dos alimentos e torna-os susceptiveis de contrair, facilmente, infecgcbes respiratorias graves,
provocadas por germes e bactérias que ndo representariam qualquer risco para criancas saudaveis ou

adultos ndo portadores de FQ.

Estes desafios exigem adaptacfes especiais para um estudante com FQ no ambiente escolar.

Reunimos aqui as informagdes que nos parecem mais importantes:

1) Para ajudar a digestéo, a (0) (nome da crianga), segue uma dieta que inclui enzimas pancreaticas,

vitaminas e uma alimentacé&o hipercaldrica e hiperproteica. Consequentemente, pedimos:

e Permissdo para a (0) (nome da crianga), fazer alguns lanches ligeiros fora das refeicdes
principais (se necessario);

e Permissdo para tomar as suas enzimas e suplementos nutricionais em todas as refei¢coes e
“snacks”;

e Cuidado especial, durante as aulas, etc. nas referéncias sobre alimentacdo saudavel. A
alimentacdo da(o) (nome da crianca), € demasiado caldrica para uma crianca saudavel, torna-la-ia
rapidamente obesa, mas isso ndo acontece com ele devido as dificuldades de assimilagdo. Temos tido
indicacdo de meninos com FQ que deixaram de comer alguns alimentos importantes para a sua dieta
porque na escola ouviram dizer que ndo eram saudaveis, etc.

Apesar da ajuda das enzimas na digestdo, a (0) (hnome da crianca), pode, mesmo assim sofrer de
dores abdominais, gases e/ou diarreia, e € possivel, por isso, que tenha de utilizar frequentemente o

WC. Para minimizar distUrbios durante as aulas, pediamos que a (0) (home da crianca),:

e Tenha permisséo para ir ao WC, quando necessario;
e Esteja posicionado na sala de aula numa zona de facil acesso a porta;

e Tenha acesso a um WC menos frequentado (WC para necessidades especiais ou WC para

funcionarios).



2) Os doentes com FQ tendem a tossi bastante para limpar as secre¢cbes que se acumulam nos
pulmdes. Esta tosse ndo é contagiosa e deve ser encorajada. A(O) (nome da crianca), pode sentir-se
atrapalhado por tossir em frente dos colegas. Deixamos alguns exemplos de como ajuda-lo a sentir-se

mais a vontade:

e Permita-lhe que tenha uma garrafa de agua junto a carteira, ou sair discretamente da sala para
beber agua, se a tosse estiver a destabilizar a classe;

e Permita-lhe que guardar um pacote de lencos de papel, ou toalhitas, para “cobrir” a tosse e um
cesto de papéis perto para os depositar rapidamente;

e Permita que limpe as méos com desinfectante em gel na sua carteira;

e Na&o interrompa a aula enquanto ele tosse, de forma a ndo dar demasiada importancia.
O muco que se acumula nos pulmbes das pessoas com FQ permite a proliferacdo de germes e
bactérias e pode conduzir a infec¢des respiratérias graves (pneumonia). Como resultado, (a) o (nome
da crianga) é mais vulneravel a adoecer através dos germes de outras pessoas que estejam doentes.
Para minimizar contagios e para ajudar todos a manterem-se saudaveis, incluindo a (0) nossa(o)

filha(o), podera:

e Manté-la(o) a uma distancia de seguranca de 2 metros (aprox.) de outras criangas ou adultos
com constipacdes, gripes ou outras infecBes, também ao ar livre mas, principalmente, em
espacos fechados;

e Sensibilizar todos para a importancia da higiene das méos (até, se possivel, mantendo
acessivel na sala, para todos, gel desinfetante para as maos, que poderemos fornecer);

e Encorajando todos a “cobrir’” a tosse ou o0s espirros com um lengo de papel, pd-lo
imediatamente no lixo e lavar as méos de seguida. Na falta de lenco de papel, o ideal sera

tossir ou espirrar para a zona interior do cotovelo.

3) Apesar das infe¢des respiratérias das pessoas com FQ ndo representarem qualquer perigo para a
salde de terceiros, elas sdo extremamente perigosas para outros doentes de FQ. Se tiver informacao
de que existe mais do que uma pessoa com FQ na escola, é essencial que sejam mantidos a uma
distancia de seguranca minima de 2 metros em todas as ocasides e que ambas as familias
tenham conhecimento uma da outra. Esta separacdo deve ser mantida a todo o custo. Pessoas com
FQ ndo podem sentar-se perto umas das outras nem na sala de aula, nem em autocarros ou sala de

refeicbes e ndo podem, em caso algum, partilhar garrafas de 4gua ou outros utensilios comunitarios.

Se tiver esta informacao, por favor, partilhe-a connosco imediatamente para que possamos tomar todas

as devidas e necessarias providéncias.



Medicacéo

Indicacdes Praticas

Neste momento a (nica medicacéo que a (0) (nome da crianga) fara durante o tempo lectivo serdo as

enzimas pancreaticas (KREON) antes e/ou durante toda e qualquer refeicdo, da seguinte forma:

e Almoco: exemplo: 4capsulas (idealmente distribuidas da seguinte forma: 1 antes da sopa, 2

antes do prato principal, 1 durante o prato principal);

e Lanche: exemplo: 2/3 capsulas (1 antes de cada yogurte, 1 antes da sandes);

e Snacks: exemplo: 1 cdpsula (1 antes de comer bolachas, peca de fruta, etc).

(A (O) (nome da crianga) transportara consigo a sua medica¢éo. Qualquer alteracdo a sua rotina diéria,

serd comunicada imediatamente.)

Cuidados especiais

De forma a protegé-la(o) de alguns germes e bactérias particularmente perigosos, imp6em-se alguns

cuidados especiais a ter em atengédo, nomeadamente atividades vedadas e exposi¢des a determinados

elementos a evitar a todo o custo. A saber:

e Deve manter-se afastada(o) sempre de zonas de aguas, ou aguas paradas. Por exemplo:

1.
2.
3.

Regadores, mangueiras e aspersores de agua,
Ralos e bocais de torneiras (é totalmente vedado beber pela torneiral);

Zonas em que decorra corte de relvas.

o Deve manter-se afastado de terra, lamas, poeiras e fumos. Ficam assim vedadas:

1.

S e

Atividades como jardinagem, rega ou corte de relva;

Permanéncia em celeiros ou exposicdo a: palhas, batatas e cebolas armazenadas;
Proximidade de fungos ou bolores (paredes com humidade, etc);

Proximidade de locais (interiores ou exteriores) em obras;

Exposicao a fumos no interior ou exterior. Ex.: fogueiras, assadores, etc;

Proximidade de pessoas que fumam - a roupa transporta particulas que podem causar

micro espasmos nos pulmdoes;

7.

O aluno ndo deve ser exposto a qualquer tipo de poeiras ou locais empoeirados -

particulas que se alojam nos pulmdes.

As pessoas com Fibrose Quistica desidratam com muita facilidade o que agrava a sua condi¢ao

clinica de forma abrupta, assim pedimos que a (0) (nome da crianga):

A 0w D PE

nao tenha limite na quantidade ou hora para beber agua;

nao deve ser impedida(o) de acrescentar sal na comida;

deve ser incentivada(o) a beber agua com sal, caso transpire muito;

ndo seja impedida(o) de retirar roupa (casacos, etc) caso tenha calor, de forma a evitar

transpiracao desnecessaria.



Assiduidade

A (O) (nome da crianca) tem de deslocar-se ao Hospital para consultas de rotina de dois em dois meses
gue, normalmente, ocupam boa parte da manha. Esta frequéncia pode ser revista, dependendo do seu
estado de saude.

Apesar de todos os cuidados, existe sempre a eventualidade de alguma auséncia ou internamento
prolongados (em geral de 14 dias). Numa situagédo dessas, seria importante um “plano de contingéncia”

para a (0) ajudar a manter-se a par do que se passa nas aulas e a recuperar o tempo perdido.

Esperamos que esta informagdo tenha sido esclarecedora no sentido de compreender a FQ e as
medidas que pode tomar para nos ajudar a manter a saude e bem estar da (0) (nome da crianca) e de
todos na escola.

Estamos sempre disponiveis para esclarecimentos adicionais. Qualquer questdo ou esclarecimento
adicional, podem contactar-nos através dos:

- Grau de parentesco — (nome) — (email) — (telefone)

- Grau de parentesco — (nome) — (email) — (telefone)

Para mais informacdes sobre a doenca, procedimentos ou outras indica¢cdes poderdo contactar a:
ANFQ - Associacdo Nacional de Fibrose Quistica:

T: 217 993 837 (dias uteis das 16h30 as 18h30) | Email: geral@anfg.pt

Morada: Rua Bernarda Ferreira de Lacerda N°1 R/C esq. | 1700-059 Lisboa

Website: www.anfq.pt

Aluno:
Ano:

Turma:


mailto:geral@anfq.pt
http://www.anfq.pt/

