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RESUMO

Contexto:

O aumento da incidéncia e prevaléncia de doenca crénica nas criangas desafia cuidadores
familiares e profissionais a um trabalho conjunto, pautado pela desejavel integracao familiar
destas criancas e consequente necessidade de acompanhamento nos contextos hospitalar e
domiciliario. Considera-se a perspetiva integrada do processo de saude/doenca nas
dimensGes bioldgica mas também social.

Objetivos:

Este estudo pretende identificar as praticas de relacionamento entre cuidadores formais e
informais nos casos de doenca cronica de criangas, com vista a coproduzir um sistema de
cuidados que seja mais qualificado e facilite os papéis dos cuidadores. Ele quer conhecer e
analisar as percegdes de ambos 0s grupos sobre as vivéncias e impactos deste contexto de
cuidados, os seus contributos e estratégias de suporte mobilizadas.

Métodos:

O estudo baseia-se numa abordagem qualitativa, do tipo exploratério-descritivo, através de
entrevistas semi-estruturadas a cuidadores familiares e profissionais, sujeitas a analise de
contetdo.

Resultados:

A transicdo vivida pelas familias com criangas com doenca cronica exige que os cuidadores
informais se relacionem com os profissionais de satde no sentido de minimizar os diversos
impactos da sua condi¢cdo de vida e de prestarem os melhores cuidados a crianca no seu
contexto familiar. Estas interacdes trazem vantagens na partilha de conhecimentos e poder,
mas também encontram limites relacionados com a subjetividade da interacdo pessoal, das
organizacOes e dos recursos disponiveis.

Conclusoes:

Apesar de ndo ser totalmente clara a percecdo dos cuidadores informais e profissionais da
sua participagcdo num processo de coproducdo de cuidados, as relagdes que protagonizam no
contexto de prestacdo de cuidados a crianca com doenga cronica, demonstram
reconhecimento mutuo de conhecimentos e papéis distintos que sdo conjugados na
construcdo colaborativa do cuidado, cujas carateristicas se enquadram em dindmicas de

coproducéo e inovagéo social.



Palavras-chave: modelo social de doenca; doenca cronica infantil; cuidadores formais e

informais; coproducdo em saude e inovacao social.



ABSTRACT

Context:

The increased occurrence and prevalence of chronic illness in children makes it challenging
for families and professional carers to work together. This is based on the ideal family
integration of these children and the consequent need for follow-ups in the hospital and home
environments. The integrated perspective of the health/illness process is considered in the
biological but also social dimensions.

Goals:

This study aims to identify the relationship between formal and informal carers in cases of
chronic illness in children to co-produce a more qualified care system and to facilitate the
carers’ role. It intends to identify and analyse insights and perceptions from both groups on
their experiences and results caring for children with chronic illnesses, their contributions
and support strategies.

Methods:

The study is based on a qualitative and exploratory-descriptive method, through semi-
structured interviews with family and professional carers, subjected to content analysis.
Results:

The change experienced by families with children with chronic illness requires informal
carers to engage with health professionals to minimize the impact in to their living conditions
and to provide the best care for the child in their family environment. These interactions
bring benefits in sharing knowledge and power, but also find boundaries related to the
subjectivity of personal relationships, organizations and resources available.

Conclusions:

Although the perception of informal and professional carers on their role in the co-
production process of care is not entirely clear, their understanding in the context of caring
for children with chronic illness shows a mutual recognition of diverse knowhow and roles.
These are combined in the collaborative construction of care, whose characteristics are

suitable into the dynamics of co-production and social innovation.

Keywords: social model of illness; childhood chronic illness; formal and informal carers;

co-production in health and social innovation.
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INTRODUCAO

O desenvolvimento biomédico e tecnoldgico, aliado as melhores condicdes de vida,
ndo tem conseguido evitar o aumento da incidéncia de doencas cronicas na infancia. Perante
um diagnostico deste &mbito, gera-se um momento de crise com impactos para a crianga e
familia. A necessidade de prestacdo de cuidados, por vezes complexos, ocorre no contexto
dos servicos de saude mas também do domicilio, o que desde logo ressalta a importancia da
relacdo estabelecida entre profissionais de satde e cuidadores familiares. Acresce o facto de
a transicdo vivida por estas familias ser também objeto de cuidados por parte dos
profissionais.

E da pertinéncia e atualidade deste tema, aliando o interesse pessoal com a minha
realidade profissional, como enfermeira no Servigo de Oncologia do Hospital Pediatrico de
Coimbra (HPC), departamento do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC), e
considerando a aquisicdo de conhecimentos na dimensdo curricular do Mestrado em
Intervencdo Social, Inovacdo e Empreendedorismo, que se comeca a delinear este trabalho.

Perante a consciéncia de uma realidade complexa e particular, pareceu ser esta a
oportunidade de uma abordagem original sobre o tema atual do reconhecimento dos
cuidadores informais, aprofundando o conhecimento ja existente de uma pratica de trabalho
colaborativo entre profissionais e cuidadores familiares para melhorar e partilhar entre si 0s
cuidados as criancas quer em contexto hospitalar, quer em contexto domeéstico.

O enfoque na articulacdo dos dois tipos de cuidadores (cuidadores formais e
cuidadores familiares) tornou-se claro pela sua influéncia na resposta a necessidade de
cuidados das criancas com doenca crénica, mas também pela necessaria atencdo a
minimizacdo de impactos deste cuidado a nivel familiar, numa perspetiva de satide/doenca
que abarca as componentes bioldgica e social. Neste ambiente relacional, o conceito de
coproducdo, como dindmica inovadora de colaboracdo dialdgica, baseada na comunicacéo,
confianca e responsabilidade, parece aplicar-se a partilha de conhecimentos e préaticas, dos
cuidadores formais e familiares, presente no processo de cuidados.

Assim, desenhou-se um estudo com o objetivo principal de identificar as praticas de
relacionamento entre cuidadores formais e informais nos casos de doencga cronica de criancas
e jovens com vista a coproduzir um sistema de cuidados que seja mais qualificado e facilite

e aproveite 0 melhor dos papéis dos cuidadores.



Mais especificamente procura-se: compreender a perce¢do dos cuidadores sobre 0s
seus papéis; Identificar as necessidades e dificuldades dos pais cuidadores no seu papel e
recursos de apoio existentes, nas perspetivas dos proprios e dos profissionais; analisar
relacBes entre os dois grupos de cuidadores, no ambito dos servicos hospitalares e outros; e
por fim definir, com os cuidadores formais e informais, procedimentos de apoio/ suporte que
possam ser considerados em falta.

Este € um estudo qualitativo, de tipo exploratorio-descritivo, para o qual se criaram
entrevistas semi-estruturadas que foram aplicadas a seis cuidadores informais principais de
criancas com doenca cronica e a seis enfermeiros do HPC que lidam no seu trabalho com
estas criangas, nos servicos de Pediatria Médica e Oncologia. Os participantes foram
selecionados intencionalmente.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas e sujeitas a analise de
conteddo.

Para facilitar a leitura e compreensdo deste trabalho, estruturam-se trés capitulos
principais correspondentes, por ordem sequencial de apresentacdo, a: 1-abordagem tedrica e
enguadramento tematico; 2- questdes metodologicas; 3- discussdo dos resultados.

No primeiro capitulo abordam-se os temas da doenca cronica na infancia, dos
prestadores de cuidados e da coproducédo de cuidados, pontuando 0s conceitos e as teorias
mais relevantes para a compreensdo da realidade que se pretende estudar.

No segundo capitulo apresenta-se 0 modelo de analise enquadrador da pesquisa e
descreve-se a metodologia base do estudo. Encontram-se ainda caraterizados os participantes
no estudo e procedimentos de recolha de dados.

Finalmente, discutem-se os resultados, obtidos por meio das entrevistas, subdivididos
em duas grandes areas de analise, em que sdo explanadas as perspetivas dos cuidadores: o
quotidiano dos cuidados a crianga com doenca cronica (3.1) e a coproducdo de cuidados
envolvendo profissionais de enfermagem e cuidadores familiares (3.2).

Outros subcapitulos e seccOes sdo apresentadas em cada capitulo no sentido de tornar

mais clara a abordagem aos temas.



1. A DOENCA CRONICA NA CRIANCA, PRESTACAO E COPRODUCAO DE
CUIDADOS

1.1.A doenga cronica na crianca

A evolucdo médica e tecnoldgica das ultimas décadas tem impacto no aumento da
sobrevivéncia e sobrevida das criangas com problemas de salde complexos, congénitos ou
adquiridos, aliada a uma reducdo significativa das taxas de mortalidade por doengas
infeciosas agudas. Verifica-se ainda uma crescente incidéncia das doencas cronicas na
infancia. Estas criancas serdo utilizadoras frequentes dos servicos de salde ja que o seu
processo de salde/doenca exige vigilancia e frequentemente cuidados permanentes, com

diferentes niveis de diferenciag&o e especializacao.

Defini¢do doenca cronica

A OMS (Organizagdo Mundial de Satude - WHO, 2018) identifica doencas cronicas ou
doengas ndo comunicaveis como aquelas que nao sendo transmissiveis de pessoa a pessoa, tém
longa duracdo e evolucdo geralmente progressiva e lenta. Sdo doencas cuja origem pode
advir de uma combinacdo de fatores genéticos, fisioldgicos, ambientais e comportamentais,
e que tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: sdo permanentes, produzem
incapacidade/deficiéncias, sdo causadas por alteracbes patoldgicas irreversiveis, exigem
uma formacdao especial do doente para a reabilitacdo, ou podem exigir longos periodos de
supervisdo, observagédo ou cuidados.

Comummente sdo identificados quatro grupos de doencgas como as responsaveis por
80% das mortes prematuras por condicGes crénicas: a diabetes, doencgas cardiovasculares,
doencas respiratorias e cancro - cujos fatores de risco sdo transversais a todos 0s grupos
etarios, sendo as doencas mais prevalentes em idades adultas. Estas doencas tém
consequéncias e impactos bem identificados, assim como mecanismos de prevengdo e
promogc&o da saude estabelecidos e alvo de campanhas e projetos de intervencéo ja em curso
em varios paises.

Em Portugal, verifica-se atengéo politica a estas condi¢es, nomeadamente no Artigo
3° do Decreto-Lei n° 101/2006 de 6 de Junho, que define doenca cronica como

doenca de curso prolongado, com evolugdo gradual dos sintomas e com aspetos

multidimensionais, potencialmente incapacitante, que afecta, de forma prolongada, as



funcdes psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica, com limitagdes acentuadas nas possibilidades
de resposta a tratamento curativo, mas com eventual potencial de corre¢do ou compensacéo
e que se repercute de forma acentuadamente negativa no contexto social da pessoa por ela

afectada.

Apesar de esta abordagem mostrar a condi¢do cronica deste tipo de patologias tem
impactos que véao além da dimensdo de salde da pessoa, a legislacdo portuguesa (a luz de
um modelo biomédico de cuidados de saude ainda predominante) enquadra estas doencas e
especificamente a atribuicdo de alguns apoios ainda através de uma listagem de doencas
cronicas, regulamentacdo sobre taxas moderadoras e isen¢do de pagamentos associados a
algumas doencas crénicas, e a definicdo da ‘Classificacdo Internacional da Funcionalidade,
Incapacidade e Saude’ (CIF) que pode ser a base para atribuicdo de algumas medidas de
apoio as pessoas doentes. Ainda assim, é referir que sendo um Despacho conjunto dos
ministérios da salde, seguranca social e do trabalho, mostra ja alguma abertura a aspetos
multidimensionais que devem ser considerados e integrados numa perspetiva global dos
processos de salde-doenca.

Para o desenvolvimento do presente trabalho, partilha-se desta perspetiva sobre a
qual “a saude e a doenca englobam simultaneamente as dimensodes bioldgica, psicoldgica,
social e cultural, envolvem agentes e processos bioldgicos mas estes sdo inseparaveis dos
contextos sociais” (Tavares, 2016: 19), 0 que desafia a uma visdo multidimensional da realidade
complexa que envolve as pessoas com doenca cronica. Contextualiza-se este conceito de
doenca cronica para, em seguida, explorar as especificidades da doenga crénica em idade
pediéatrica.

Importa ter em conta a distin¢do presente nas expressdes (da lingua inglesa) disease e
illness que demonstram “as diferentes dimensdes que a assumem a componente biologica e
a componente social da saude e da doenga” Tavares (2016: 18). O mesmo autor (cit Taylor
etal., 2003; Carapinheiro, 2004) refere ainda o termo sickness como aquele que “remete para
o conhecimento social da doenga”. A existéncia de patologia diagnosticada ou disfungao,
isto é, a presenca de doenca no sentido bioldgico ou anatomico (disease), distingue-se da
forma como as pessoas vivem e lidam com a sua doenca, ou seja, das respostas aos sintomas
vivenciados e que derivam da experiéncia da doenca e do contexto social (illness). Isto
aplica-se também as situagdes de doenga cronica, sendo este “sentir-se doente” descrito COMo
uma experiéncia de sensacdes desagradaveis corporais ou mentais intrusivas , que incluem

fadiga, fraqueza, anomia, confusdo ou estigma social.(Martin, 2007)



Doenca cronica na crianca

No que se refere a pediatria estas doencas com tendéncia a cronicidade sdo de uma
enorme diversidade. Podem incluir sindromes de baixa incidéncia ou mesmo raros, muitas
vezes congénitos, cujas consequéncias e impactos sdo também diversos — diferentes graus
de dependéncia da criancga nas atividades de vida, necessidades de tratamentos e tecnologias
mais ou menos especificas e avancadas e mais ou menos acessiveis, sdo verificados em
muitos dos casos. Realidades diversas que trardo impactos singulares também para a vida da
crianca e da sua familia e exigirdo atencéo e intervencéo particular e personalizada.

Ainda assim, ha tendéncias em que se denota ja uma particular incidéncia, como sera
0 caso da obesidade, doencas respiratorias como a asma ou as doencas do foro psiquiatrico
como o défice de atencdo. Apesar da maioria das criangas com doenca crénica ser afetada
por uma Unica condi¢cdo, uma minoria significativa é afetada por uma mdaltipla condicéao
cronica. (Newacheck e Taylor: 1992)

Atualmente assiste-se a uma incidéncia e prevaléncia crescente destas doencas,
também na area pediatrica, devendo ainda ter-se em conta que apesar de muitas terem
tratamento, nem sem sdo curaveis tem efeitos na qualidade de vida das criancas e suas familias. O
que esta de acordo com Jessup and Stein (apud Coffey, 2006) quando identificam as doencas
crénicas como aquelas situacdes de longa duracdo, afirmando que podem ser incuraveis ou
ter caracteristicas que resultem em limitacGes na vida didria, exigindo necessidade de
atencdo ou adaptacdo especial. No que respeita especificamente a doenca crénica na idade
pediatrica, a partir do diagnéstico ou durante o seu curso ela implica: limitagfes de funcoes;
dependéncia de medicamentos e/ou de dieta especial; alteracbes da imagem corporal,
dependéncia de tecnologia médica; necessidade de cuidados especiais e a tratamento especial
em casa ou na escola. Estes cuidados podem passar por dieta especial, tecnologia médica,
aparelhos especificos e assisténcia pessoal; necessidade de cuidados médicos, psicoldgicos
ou educacionais especiais, ou ainda de acomodacdes diferenciadas em casa ou na escola.

As doengas cronicas na idade pediatrica traduzem-se geralmente num estado de saude
progressivo e tém presentes pelo menos uma das seguintes caracteristicas, no diagndstico ou
durante evolucdo: limitacdo da funcdo; dependéncia de medicacéo; dieta e/ou tecnologia
médica especial; tratamentos especiais em casa/escola ao longo do tempo; necessidade de
cuidados médicos além dos "normais" ou esperados como necessarios para manutencéo de
salide naquela idade. Na verdade, os avancos médicos e tecnoldgicos tém permitido o aumento

da esperanca média de vida destas criancas.



O aumento doenca cronica é realidade preocupante que acarreta repercussdes a nivel
social, econémico e na saude, sendo necessario ter em conta que as doengas cronicas afetam
pessoas de qualquer idade e de forma diversa e com diferentes impactos na vida diaria, ainda que

seja maioritaria a existéncia de estudos sobre doenca cronica em idades mais avancadas.

Viver com doenga cronica

Apesar de apenas 5% das criancas serem afetadas severamente pela sua condicéo
cronica (Newacheck e Taylor:1992), existem diversas consequéncias diarias na vida destas
criancas (decorrentes também da variabilidade de formas que a condi¢do de doenca pode
assumir e as suas implicacdes na vida diaria da crianca) que devem ser tidos em atencao, de
entre os quais podemos referir: auséncia a escola, numero de “dias de cama”, limitacao das
atividades habituais e aumento do uso de servigos como de medicacao, hospitalizacao, bem
como consultas em ambulatorio. Além destes, a Ordem dos Enfermeiros (2010, 22) refere ainda
impactos econdmicos e “custos humanos inquantificaveis relacionados com a dor, sofrimento
e luto”. Estes impactos podem ter manifestagdes residuais ou afetar profundamente a crianca e
familia, devendo considerar-se ainda a influencia de fatores externos como o suporte psicossocial
existente na familia, acesso a servicos medicos e de apoio, a eficacia das intervencdes de
tratamento e/ou reabilitacdo e a aceitacdo da crianga com doenca croénica por parte da
comunidade.

Decorrente disto, a OMS afirma que a “continuidade dos cuidados ¢ um importante
determinante na gestdo da doenca cronica, para garantir um crescimento saudavel das criangas”
(WHO, 2008). Quando a doenca ja estd presente sera a promoc¢do da salde, na gestdo da
doenca da crianca e do papel dos cuidadores, e a prevencdo secundaria (associada a
minimizacao de sequelas e morbilidade associada a doenga) que adquirem maior relevancia.
Apesar dos avancos verificados, quase toda a legislacdo existente (apesar de protetora) se
refere apenas a pessoa (adulta) com doenca cronica e apenas brevemente aos responsaveis
pelo cuidado, apoio e gestdo da doenca que assumem particular relevancia no
acompanhamento destas situacdes, de forma acrescida quando falamos de criangas com
doenca cronica.

A questdo comeca entdo a delinear-se: quem assume os cuidados a estas criangas?
Qual o papel dos servicgos e profissionais de satude? E qual o papel dos pais destas criancas
que assumem o papel acrescido de cuidadores, alguns a tempo inteiro? De que forma sdo os
pais cuidadores acompanhados neste processo? Como o vivem e como poderiam vivé-lo

melhor?



1.2. A prestagéo de cuidados: entre o profissional e o informal

Uma multiplicidade de fatores concorre para a dificuldade de uma Unica definicdo de
cuidar, dando origem a um conceito complexo, que integra “multiplas vertentes, sendo estas:
relacional, afetiva, ética, sociocultural, terapéutica e técnica”, além de que “o estudo do
cuidado serve uma multiplicidade de propdsitos”, o que contribui para uma existéncia
multifacetada de conceitos. (Leandro, et al., 2009: 426)

Segundo Colliére (1999, p.236), “cuidar é um acto individual que prestamos a nos
proprios, desde que adquirimos autonomia mas € igualmente um acto de reciprocidade que
somos levados a prestar a toda a pessoa que temporaria ou definitivamente tem necessidade
de ajuda para assumir as suas necessidades vitais " identificando-o como “um acto de Vida,
no sentido que representa uma variedade infinita de actividades que visam manter sustentar
a vida e permitir-lhe continuar e reproduzir-se”... (idem: 235).

Nas diferentes etapas do ciclo vital a pessoa vai sendo alvo de cuidados ou prestadora
dos mesmos. O que concorda com Leandro, et al. (2009: 434) quando afirma que
tradicionalmente “na familia eram produzidas algumas das essenciais atividades sociais
como a distribuicdo, o consumo, a recreacdo e a protecdo. Os individuos dependiam da
familia para lidarem com problemas ligados com o crescimento, com a doenga e com a
incapacidade”. A familia como contexto de prestagdo de cuidados sera um ponto importante
no decorrer deste trabalho.

Thomas (1993) apresenta sete dimensGes comuns sobre todos os conceitos de
cuidado: a identidade social do cuidador (que inclui os papéis assumidos na familia, bem
como as carateristicas profissionais); a identidade social da pessoa cuidada (dependendo com
0S grupos etarios e sociais, grau de dependéncia, relacdo interpessoal entre pessoa cuidada e
cuidador (decorrente de lagos de relagdo, grau de parentesco e motivagdes/ “obrigagdo”); a
natureza dos cuidados (que pode abranger desde o sentimento nutrido pela pessoa, na
relacdo, até ao tipo de servico concreto/atividade prestado(a)); o contexto onde a relacdo de
cuidados se situa (podendo ser no ambito publico, privado ou doméstico); o caracter
economico (ter subjacente um retorno ou ndo); e a instituicdo onde ocorre a relacdo de
cuidados (ou seja, as condigdes fisicas onde ocorrem os cuidados).

Do exposto, abordar-se-a mais aprofundadamente dois aspetos que parecem
revelantes para o presente trabalho: o contexto onde decorrem os cuidados e a identidade

social dos cuidadores e pessoas cuidadas. Em relacdo ao contexto explorar-se-a a realidade



do cuidado nas situagfes de doenca cronica no sistema de salde portugués; sobre a
identidade social dos cuidadores (aborda-se a definicdo/designacdo de cuidado formal e
informal e a relacdo entre estes) e sobre as pessoas cuidadas debrucar-nos-emos sobre as

particularidades inerentes ao cuidado as criancas com doenca cronica.

Dos contextos do cuidar - cuidado formal e informal

Num pais com um Estado Social fraco, como 0 nosso, a provisdo de cuidados de salude
¢ ainda muito centrada na familia. Como afirma Tavares (2016, 188) “em Portugal, as
deficiéncias do Estado-Providéncia tém sido parcialmente superadas por uma sociedade-
providéncia forte, «uma providéncia socialmente produzida» (Santos, 1993:46), assente em
relacBes de parentesco, vizinhanca, interconhecimento e entreajuda intensas (...)”.

Tavares (2016, 193) apresenta o sistema de satide na sua configuragdo atual “como
um sistema misto, na medida em que incorpora elementos do Estado-Providéncia (Servigo
Nacional de Satude) e elementos do modelo neoliberal”, coexistindo servigos publicos e
privados na prestacdo de servicos. Na verdade, o principal fator de mudanca no setor da
salde em Portugal — a criacdo do Servigo Nacional de Saude — com ganhos inquestionaveis
a nivel de universalizacdo do acesso, aumento da esperanca média de vida da populacgdo e
aumento de recursos humanos qualificados e equipamentos técnicos sofisticados, tem vindo
a “sofrer” com a progressiva “diminui¢do do peso do Estado na prestagdo de cuidados de
saude” (192) e fragilizacdo do setor publico perante o crescimento do setor privado (193).

No contexto da saude, pelas carateristicas distintas do “bem satide”, a subordinagio
crescente as logicas do mercado é limitada e o espaco de participacdo dos utentes torna-se
mais alargado.

Neste enquadramento, verifica-se que a tendéncia atual dos servi¢os de salde
(nomeadamente a nivel hospitalar/ mais diferenciado; contexto de onde se parte para a
realizacdo deste estudo) é de responder a situacdes agudas, num regime de grande controlo
orcamental, sendo o acompanhamento de situacGes de cronicidade “entregue” a gestdo
familiar, com ou sem recurso a instituicbes de apoio (muitas delas, quando existentes,
pertencentes ao terceiro setor). As familias assumem um papel importantissimo no cuidado
a essas pessoas, que comporta dimensdes de ordem relacional, afetiva, ética, sociocultural,
terapéutica e técnica (Ricarte, 2009), para as quais terdo de estar habeis.

Acresce o facto apresentado por Leandro, et al. (2009: 434) que, da realidade atual

sobre a prestagdo de cuidados, aponta que as familias de hoje assumem muito menos fungoes.



O que esta relacionado com as alteracGes estruturais da familia decorrentes também do
processo de industrializacdo e modernidade, com enfoque para a entrada da mulher no
mercado de trabalho, a par de uma maior longevidade alcancada pelas evolugdes
tecnoldgicas e da medicina, mas também da melhoria das condi¢bes gerais de vida da
populagdo (alimentagdo, habitacdo, acesso a cuidados de satude, etc). Aponta mesmo que “o
papel da familia enquanto instituicdo da sociedade tornou-se mais fraco”, deixando, muito
frequentemente, de ser a familia a prestar cuidados diretos e assumindo cada vez mais um
papel de coordenacdo desse cuidado que é prestado por outra pessoa ou instituicbes da
comunidade. Para 0 mesmo autor, tais mudangas ndo significam contudo uma perda de
sentido de responsabilidade em termos dos cuidados a prestar a pessoas dependentes dentro
da familia, mas “pode verificar-se que a disponibilidade de cuidados no domicilio vai
ficando cada vez mais dependente de opc¢des individuais e menos de sentimentos de
obrigacgdo ou atribuicfes de papéis de género ou outros.” A realidade aqui descrita parece
ser mais presente quando falamos de doentes em idades mais avangadas e sobre a forma
como os seus familiares gerem os cuidados, contudo, no que respeita aos cuidadores de
criancas com doenca crénica, continuam a ser 0s pais 0S que mais assumem as respostas as
necessidades das criangas, sendo 0s principais responsaveis pela provisao de cuidados. Uma
realidade que confirma isto € a existéncia de apenas uma Unica unidade especializada na
prestacdo de cuidados continuados e paliativos pediatricos no pais, criada em 2016, a partir
de uma instituicdo particular de solidariedade social sem fins lucrativos — Casa Kastelo,
Associacdo no Meio do Nada.

Seguidamente, analisamos o0s atores que se movem neste contexto atual dos cuidados
de saude em Portugal, especificamente no que toca aos prestadores de cuidados as crian¢as

com doenca crénica.

De quem cuida:
Os Cuidadores formais/ profissionais
O Regulamento para a pratica de Enfermagem (Ordem dos Enfermeiros, 2015), no seu

artigo 5° define Enfermagem como
profissdo que, na area da salde, tem como objectivo prestar cuidados de enfermagem ao ser
humano, sdo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos grupos sociais em que ele esté integrado,
de forma que mantenham, melhorem e recuperem a sadde, ajudando-o0s a atingir a sua

maxima capacidade funcional tdo rapidamente quanto possivel.



Esse cuidar acompanhado da pessoa no seu processo de saude doenca, ao longo do
ciclo vital é o mote do trabalho dos enfermeiros, que de entre os profissionais de salde
estardo em condi¢des de maior proximidade de assumir o suporte nas transi¢des vivenciadas
por pessoas com doenca cronica e/ou seus familiares. Importa chamar a atencdo para a
modelo apresentado por Chick e Meleis (1986, apud Zagonel, 1999) segundo o qual os
varios fendbmenos de vida constituem mudangas que podem ser ou ndo previstas e/ou
procuradas e pressupdem processos de adaptacdo: transi¢cbes normativas ou idiossincraticas
(como o caso de uma situacdo de doenca). Em saide, e no dominio da enfermagem as
transicdes que implicam a saude/ doenca, mas também comportamentos relacionados com
salde, ganham especial enfoque, podendo os profissionais intervir na preparacdo para as
mudancas e papéis a elas inerentes ou na prevencgao de impactos negativos que possam surgir
(Zagonel, 1999), com a finalidade de fornecer suporte criando condicdes/ facilitando (para)
uma transicdo saudavel, isto é, com vista ao bem-estar. Sendo processos humanos e por isso
subjetivos, as transi¢des sdo também complexas e multidimensionais, implicando tempo e
contextualizacdo e exigindo um olhar personalizado e humanizado, num conhecimento
profundo e reconhecimento da perspetiva do outro/ sujeito. Juntamente com o modelo de
adaptacdo?, este modelo de transigio deve ser considerado perante o diagndstico de doenca
cronica na crianga, que provoca desequilibrio no quotidiano familiar.

Por ultimo, referir que, na enfermagem pediatrica hd muito os profissionais se
articulam com as familias, principalmente com os pais, na prestacdo dos cuidados e
satisfacdo das necessidades de desenvolvimento ou especiais (decorrentes de processo de
doenca) das criancas, num contexto de cuidados centrados na familia, que afirma trabalhar

em “parceria de cuidados” envolvendo os pais, o que interessa ao ambito deste trabalho.?

Os cuidadores informais
No seguimento da contextualizacdo realizada, Leandro, et al., 2009, indica que o
Estado portugués parece esperar da familia responsabilidade perante a dependéncia dos seus

membros, sustentado pela manutencdo por um modelo familista de protecdo social,

! Callista Roy propde um modelo de enfermagem baseado no olhar da pessoa, familia, grupo ou comunidade
como sistemas adaptativos, em ajuste constante as mudangas do mundo, podendo a enfermagem contribuir

para essa adaptacéo.

20 modelo de “pareceria de cuidados” de Anne Casey é enquadrador da prética de cuidados de enfermagem
do HPC
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carateristico dos paises do sul da Europa, que perante as transformacdes da vida familiar que
tém vindo a verificar-se tende a ficar mais fragilizado.

E neste contexto, que se fala de cuidadores informais (Cl), sendo assim designadas
as pessoas que assumem o apoio ao familiar/amigo doente na satisfacdo das suas
necessidades e suporte nas atividades de vida diaria. Esta designacdo de CI surge por
contraste aos profissionais dos servigos de satde que assumem formalmente o cuidado como
exercicio de uma profissdo, para a qual tiveram formacédo académica e profissional e pela
qual sdo remunerados (cuidadores formais). Os Cl sdo os familiares ou amigos que
asseguram, no domicilio, os cuidados de satde que o doente necessita (Martins, 2006 apud
Castelhano, 2012:29).

Na verdade, sempre coexistiram os niveis formal (das instituicbes de salde,
asseguradas por profissionais de satde) e um nivel mais informal ou familiar de cuidado
(onde se incluem os familiares e/ou amigos). Contudo, ha que ter em conta uma realidade
em transformacdo: por um lado com evolucdo dos cuidados de salde e os avangos
tecnoldgicos neste setor a permitirem maior acesso e maiores niveis de autonomia pela
transferéncia para o domicilio alguns cuidados até entdo dependentes da sua disponibilidade
nos servigos de saude; por outro, a transformacdo dos contextos familiares. Exige-se assim
um olhar atento a realidade dos cuidadores informais, especificamente no que se refere a sua
disponibilidade, (in)formacdo e capacitacdo na habilidade para a prestacéo de cuidados.

Se hoje, a tendéncia para algumas areas de cuidado (nomeadamente nas situacoes de
pessoas muito dependentes ou em fim de vida) é de institucionaliza¢do da pessoa doente, é
também hoje um assunto premente a necessidade de libertar camas do hospital cada vez mais
cedo para novas admissdes, sendo as altas hospitalares cada vez mais precoces, mesmo
havendo ainda a necessidade de cuidados de saude e/ou vigilancia até agora sujeitos a sua
provisdo por parte de profissionais de saude.

A atencdo aos prestadores informais de cuidados de salde, geralmente familiares,
ganha especial relevo no acompanhamento e gestdo de processos crénicos de cuidados. No
caso das criangas com doenga crdnica, quem assume este papel de ClI sdo, geralmente, 0s
pais, ou mais frequentemente: as maes. Este novo papel (mais exigente) de cuidado pode
assumir diversas apresentacdes, relacionado com diferentes graus de dependéncia da crianca,
com maiores ou menores implicacdes na sua condicéo e/ou qualidade de vida, e é definido
por Sousa (2012) como “papel parental complexo”. Neste, além das necessidades

desenvolvimentais (isto €, proprias do desenvolvimento da crian¢a no processo da sua
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autonomizacdo no cuidado ao seu corpo, satisfacdo de necessidades e realizacdo das
atividades de vida diéria) a que os pais tém de dar suporte/resposta, sdo também exigidos
aos pais conhecimentos e habilidades para tomar conta/ cuidar as criangas com doenca
cronica nas suas necessidades especiais ou complexas. Sao disto exemplos a necessidade de
gerir a alimentacdo segundo uma dieta especifica, aadministracéo de medicagéo e/ou mesmo
0 manuseio de equipamento de apoio. Este cuidado pode implicar desde a superviséo e/ou
assisténcia e apoio nas atividades de vida da crianca até total substituicdo da mesma na
resposta as suas necessidades, podendo ainda surgir no momento do diagndstico da doenca
da crianca e manter-se estavel ou existir a necessidade de permanente adaptacdo perante a
evolucdo do processo de salde/doenca da crianca. Castelhano (2012: 30), no seu estudo,

considera

o0 papel de cuidador informal como uma dimenséo extra a do papel parental, uma vez que as
necessidades de cuidados que as criancas [com espinha bifida] apresentam, excedem em
muito os cuidados de salde diarios que a maioria das criangas necessitam para 0 seu

crescimento de desenvolvimento.

Afirma ainda o mesmo autor (31) que “tornar-se cuidador de uma crianga com doenca
cronica, introduz um papel adicional e assim requer também um rearranjo das prioridades e

um redireccionamento da energia”.

Perfil do cuidador informal

Dos estudos sobre CI (por exemplo, Alves, 2011) varios caraterizam este grupo
relativamente considerando a maioria das pessoas que o constitui e que se refere aos
familiares (frequentemente, conjuges ou filhos) e/ou amigos responsaveis pelo cuidado de
familiares idosos no domicilio (grupo que tem assumido especial interesse e sido foco de
atencdo dos servigos de saude decorrente do envelhecimento populacional do pais).

Por outro lado, e no sentido dos objetivos deste trabalho, importa reconhecer que 0s
pais cuidadores detém particularidades que influenciam a abordagem e intervencdo junto
deste grupo. Séo geralmente pessoas jovens, por isso em idade ativa e com expetativas sobre
a sua realizacdo pessoal e/ou académica; com maior escolaridade e maior acesso a
informacdo tanto sobre os seus direitos como sobre possibilidades de cuidado (relativamente
aos cuidadores de pessoas idosas). De referir ainda que em consequéncia da evolugdo
verificada nas dindmicas familiares, as redes de suporte (familiares) estdo cada vez mais

restritas o que terd também influéncia no cuidado as criangas com doenca crénica.
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A plataforma Eurocarers, mostra que os cuidadores informais assumem um conjunto
de servigos de apoio, tais como cuidados pessoais, gestdo doméstica, transporte, gestdo
financeira e de cuidados, bem como apoio emocional, sendo “frequentemente a opgao mais
abrangente e desejavel para as pessoas com necessidade de cuidados”. Referem que a
experiéncia de cuidar pode trazer grande satisfacdo pessoal, mas cria também uma série de
desafios, que podem incluir “problemas de saude fisica e mental, isolamento, dificuldade em
equilibrar o trabalho com os cuidados e até mesmo preocupacdes financeiras decorrentes do
corte das prestagdes sociais”.

Segundo o grupo de trabalho que em 2017 publica o documento “Medidas de
intervencdo junto dos cuidadores informais os cuidados prestados pelos Cl podem ser
agrupados em trés dominios: 1) assisténcia nas dificuldades funcionais do autocuidado,
também designadas atividades de vida diarias (ex. higiene pessoal, vestir, alimentar e
deambular/mobilizar); 2) suporte em atividades instrumentais da vida diéaria, isto é, tarefas
relacionadas com a gestdo da casa e a sua manutencdo (arrumar e limpar a habitacao,
preparar as refeicdes, fazer as compras, pagar as contas); 3) apoio emocional. (Abreu &
Ramos, 2007).

Assim como ndo é consensual a definicdo de cuidado, também esta definicdo de
critérios de identificacdo dos Cl é também dificil, desde logo porque o reconhecimento deste
papel (mesmo pelos proprios cuidadores) ndo é feito por todos da mesma forma, nem pelos
préprios nem pelos cuidadores formais, ou pela comunidade. Ainda que a maior parte das
doencas cronicas sejam em algum ponto da sua evolugdo acompanhadas no hospital ou, pelo
menos, em articulagdo com os servi¢os de saude formais, grande volume do cuidado diario
é assegurado pelos cuidadores informais. Em primeiro lugar, as motivac@es sociais atribuem
a responsabilidade do cuidado em primeiro lugar aos familiares. Por outro lado, o sistema
de satde (hospitais) tendencialmente dirige-se a situacGes agudas. Neste sentido, 0s servicos
de saude mais diferenciados, cada vez menos respondem as necessidades de doentes
cronicos, que apelam a um cuidado mais personalizado e adaptado as necessidades
particulares da pessoa. Um “‘cuidar natural” que ¢ muito influenciado pela inexisténcia de
outros servigos ou possibilidade real de opcdo por outras formas de cuidado que néo o
familiar. Os servicos de saude terdo assim que além de se dirigir as criangas no cuidado

devido a sua condicéo de doenca, em relagdo com os seus cuidadores informais.

Impactos
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Seguidamente, abordar-se-a o impacto deste papel na vida dos cuidadores,
explanando as dificuldades e necessidades que mais frequentemente identificam, tendo em
atencao que “o papel de cuidador se torna central na vida destes pais e que estes cuidadores
tendem a valorizar em primeiro lugar as necessidades do filho de quem cuidam, deixando
para um segundo plano as suas proprias necessidades.” (Castelhano, 2012:31)

O cuidado e atencdo, muitas vezes constante destes pais cuidadores, acumulando
tarefas e papéis perante a sociedade e familia (ex. outros irmaos) terdo sem duvida impacto
negativo na sua condicdo e qualidade de vida. Além da gestdo didria e da adaptacéo
necessaria a cada momento, o controlo de situa¢@es de agravamento mas também o esfor¢o
fisico que pode estar associado a prestacdo de cuidados sdo aspetos que podem levar a
sobrecarga dos cuidadores.

A OECD (2011) aponta como impactos do ser cuidador: a reducdo de taxa de
emprego e numero de horas de trabalho; o aumento do risco de pobreza; e os problemas de
satde mental (nomeadamente nas situacfes de cuidado mais intensivo e em coabitagcdo com
a pessoa cuidada), afirmando que os Cl estdo em maior desvantagem social comparando
com “nao cuidadores”. Este impacto pode estar dependente da intensidade do cuidado, além
de outros aspetos socio-demogréaficos.

Na verdade, os CI apresentam diversas dificuldades no assumir do seu papel, que se
traduzem em necessidades financeiras (no caso de pais cuidadores, ainda em idade ativa, €
de realcar que por vezes um dos pais fica sem trabalhar para cuidar do filho(a) doente);
necessidades sociais (pelo isolamento e afastamento dos ambientes sociais até ai
frequentados); necessidade de formacgdo (conhecimento e habilidades) e informacéo e
necessidades espirituais (relacionadas com a necessidade de dar sentido/significado ao que
estdo a viver, e ainda com a gestdo de expetativas sobre o filho(a) doente e o lidar com a
incerteza sobre o seu futuro).

Numa tentativa de normalizacdo da vida quotidiana, os Cl, nomeadamente de
criangas com doenca oncoldgica, gerem um grau de preocupacao e incerteza constantes “que
parece afetar a vida da familia em todas as suas dimensdes, na sua forma de viver o dia-a-
dia e de percecionar a vida” (Silva et al. 2002:50), tendo influéncia nos diversos membros
da familia e aqueles que constituem o suporte familiar e social mais alargado. Os pais
cuidadores de criangas com doengas cronicas, assumem "viver preocupados”, tanto no
presente como projetando o futuro, incluindo preocupagdes até com quem assumira o

cuidado ao filho quando estes ndo puderem cuidar ou sobre a vigilancia e alteracdes do
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estado de salde da crianca e a necessidade de cuidados mais especificos. Quando ha outros
filhos, a preocupagédo com o impacto desta vivéncia para eles e a manutencéo da vida familiar
“normal” sdo também preocupacOes expressas pelos pais. Tudo isto revestido de uma
incerteza constante e mudancas (que podem ser diarias) na gestdo do processo de doenca.

Por outro lado, os pais cuidadores referem sentir-se desemparados aquando da alta
hospitalar da crianca, e preocupados com responsabilidade de cuidados diarios a crianga.
Num misto de emocdes e sentimentos e muitas vezes sentindo culpa, tentando néo desistir e
gerir fortes emogdes misturadas entre protecao do filho e desejo de se retirar da situagéo.
Sentimentos como tristeza, raiva e frustracdo sdo referidos. E estratégias desde a adesdo
rigida ao plano de cuidados até outras mais flexiveis ou o "afastamento” emocional para lidar
com a situacdo sao descritas. (OECD, 2011)

Como ja foi referido, o papel de cuidador e sobretudo assumido pelas mulheres da
familia, neste caso particular das criancas doentes sdo frequentemente as mdes as
responsaveis pelo cuidado, por vezes sem pausas, 0 que pode mesmo conduzir a exaustao do
cuidador principal. Além disso a situagdo que vivem ¢ “pesada” para estas maes que lidam
ainda com a frustracdo da idealizada relacdo mée /filho(a) e pela necessidade de prestar
cuidados complexos ao filho(a). Os cuidadores principais muitas vezes lidam ainda com o
peso da frustracéo acerca da sua propria expectativa de vida e realizagdo profissional, muitas
vezes interrompida, j& que frequentemente tém de deixar 0 seu emprego (por questdes
financeiras ou dificuldade em encontrar alternativas de acompanhamento da crianca doente).

A "sobrevivéncia da familia" surge também como tarefa, ja que os irméos (saudaveis)
sofrem impacto pela sobrecarga dos pais no cuidado a crianca com doenca cronica, por vezes
assumindo até tarefas que cabiam aos pais, e vendo o tempo para eles disponivel mais
reduzido. Torna-se um desafio constante o gerir o cuidado incluindo-o numa rotina familiar
normal e a preocupacdo com o bem-estar dos filhos saudaveis ou o medo de ter outros filhos
séo realidades que os pais enfrentam.

O isolamento, ja brevemente referido acima, € outro dos impactos significativos deste
papel de cuidador. A perda de liberdade, traduzida na expresséo "estar preso para sempre",
mostra o0 envolvimento necessario para assumir este papel, e pode ainda ser acentuada pela
possivel perda de sistemas de suporte.

Momentos como o diagnostico ou da alta hospitalar inicial (quando existe a
necessidade de hospitalizacdo) sdo considerados "tempos criticos"”, pela experiéncia de

isolamento e medo, no primeiro caso; e essencialmente por falta de confianga dos CI neles
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préprios para assumir toda a gestdo necessaria. Os pais referem ainda que o primeiro ano é
0 mais duro na aceita¢do do problema e outros momentos de maior tenséo serdo aqueles em
que se verificam mudancas no estado da crianca (como agravamentos de sintomas) e também
aqueles que sdo momentos importantes para familia.

Apesar disto, os pais referem um vinculo mais intimo com o filho(a) por causa da
doenga e identificam com fatores de suporte os “grupos de suporte de pares”, as crengas

religiosas e oragOes e até a propria crianca doente e a sua atitude perante a doenca.

Apoios existentes

Para toda esta gestdo a nivel familiar e com implicagdes como vimos em varias
dimensGes da vida, os pais socorrem-se mais frequentemente de lagos familiares mais
alargados (muitas vezes os avos das criancas doentes), mas assumem a primazia dos
cuidados.

Os apoios mais frequentemente utilizados sdo 0 recurso a baixa médica para
assisténcia aos filhos doentes, e 0s apoios econdmicos dos servicos sociais. Outros exemplos
de possiveis fontes de apoio sdo as associacGes de familiares e amigos de criangas com
doencas crénicas, 0s grupos de apoio/ pares (ex. grupos de ajuda matua).

Existe ja em Portugal alguma legislacdo protetora dos Cl (nomeadamente no que se

refere a cuidadores de idosos dependentes), mas Teixeira & Alves et al. (2017:33) afirmam

A importancia de conciliar a atividade profissional com a vida familiar através de licengas e
flexibilidade nos horarios de trabalho, de beneficios/incentivos fiscais, de capacita¢do do Cl,
de facilitagdo do acesso do Cl aos beneficios e apoios sociais e da salide nomeadamente, no

apoio para descanso do cuidador e aconselhamento,

com especial interesse para os cuidadores que se pretende estudar.

A valorizagdo atual do ClI na sociedade expressa uma necessidade crescente a nivel
nacional e acompanha as tendéncias internacionais que contextualizam essa valoriza¢do com
recurso a medidas politicas mais protetoras e de reconhecimento crescentes, sendo que o
principal “objetivo das medidas de apoio ao CI é permitir o equilibrio entre a vida familiar
e a vida profissional nos cuidadores ativos e assegurar o bem-estar e a qualidade de vida nos
cuidadores sem atividade profissional.” (idem: 33)

Vaérios paises, nomeadamente do norte da Europa, definiram ja um “estatuto de
cuidador informal”, que permite ajustar um conjunto de medidas de apoio (financeiro e/ou

de protecdo social) as pessoas que assumem o cuidado de uma pessoa que deles dependa.,
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considerando que os CI representam um dos fatores de sustentabilidade dos sistemas sociais
e de salde.

Os cuidadores informais e 0 seu reconhecimento institucional

Em Portugal as iniciativas para regulamentagdo relativa a criagcdo de um “estatuto do
cuidador informal” s@o recentes, tenho sido apenas este ano promulgada (07 de Agosto de
2019) a Lei que o enforma e aprova. J& ha muito reclamado por cuidadores e diversos
movimentos e associa¢des este enquadramento legal possibilita o reconhecimento (definicao
e identificacdo) dos cuidadores informais, assim como dos seus direitos, incluindo a sua
protecdo em termos econdmicos, sociais e de saude.

As medidas definidas vdo na linha de apoios ja existentes noutros paises
europeus, prevendo um subsidio de apoio, A possibilidade de periodos de descanso e
medidas especificas relativas a carreira contributiva (nomeadamente através do seguro
social voluntério), mas aguardam ainda regulamentacdo mais especifica para a sua
concretizacao.

O j4 mencionado relatério “Medidas de Intervengdo junto dos Cuidadores
Informais”, publicado em 2017 (contando com a colaboragdo de representantes da area da
Saude e da Seguranca Social) alertou para a realidade destas pessoas em Portugal, apontando
experiéncias ja existentes noutros paises e sugerindo medidas concretas de apoio
relacionadas com a “criagao de servigos de alivio ao cuidador, regulagao laboral, assisténcia
com as despesas e gestdo de comportamentos, entre outras”. Estas medidas de apoio sdao
justificadas pela tomada de consciéncia de que ser cuidador informal tem implicacfes na
qualidade de vida e condiciona alguma situacao de vulnerabilidade latente, que vai para além
dos impactos negativos decorrentes da prestacdo de cuidados e passa por “um insuficiente
suporte de saude, social, econdmico e legislativo” e ainda de que elas sdo um dos fatores de
sustentabilidade dos sistemas sociais e de salde.

De realcar ndo existem em Portugal muitos estudos que deem atencao aos cuidadores
de criangcas com doenca cronica, para as quais as respostas de cuidado formal sdo também
escassas®. Cré-se que estes cuidadores exigem/ necessitam de uma resposta particular e

adaptada a sua situacao.

3 Por exemplo, o descanso do cuidador é ja contemplado no &mbito da Rede Nacional de Cuidados Continuados
e Integrados por determinado periodo de tempo, mas as criangas nao sdo abrangidas por essa rede.
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Se na Europa os paises do Norte se destacam por respostas mais organizadas e com
definigdo ja existente do “estatuto do cuidador informal” (todos os paises apresentados no
estudo, a excecdo de Espanha e Portugal tém esse estatuto definido), na realidade portuguesa,
0s beneficios sdo na sua maioria atribuidos em razdo do doente, podendo ser identificadas
algumas iniciativas locais de apoio aos Cl, maioritariamente focadas no ensino/ educagéo
(como motor para um processo de transicdo e adaptacao ao papel de cuidador) e promovidas
através dos servicos de saude (centros de saude e RNCCI) mas também de ONGs.

O mesmo relatério deixou ainda recomendacbes sobre medidas a serem
implementadas nas areas de salde e social (plano de apoio ao cuidador; informacao e
capacitacdo dos cuidadores, linhas de apoio permanentes e inclusdo de teleassisténcia e
cuidados domicliarios, respostas para descanso do cuidador); na area laboral e de financas
(“programas de requalificacdo profissional dos cuidadores e alternativas para apoio a
manuten¢do do posto de trabalho”, opcao de licencas de emergéncia no ambito laboral, entre
outras); e na area de investigacdo (analise e divulgacéo dos resultados da atividade dos Cl,
mas também dos impactos e beneficios para os sistemas de saude e social, bem como da

satisfacdo de cuidadores e pessoas cuidadas com os servigos disponibilizados).

1.3. A coproducéo de cuidados

Um dos aspetos inovadores nos cuidados a criangas com doenca cronica consiste na
participacdo dos cuidadores familiares no processo de desenho e implementacdo dos
cuidados tradicionalmente a cargo dos servicos especializados hospitalares. Estando o
presente estudo integrado no dmbito do Mestrado em Intervencdo Social, Inovacédo e
Empreendedorismo, este € um aspeto que faz todo o sentido estudar. A questdo ¢ identificar
essas formas de participacao e interrogar sobre a existéncia de alguma forma de coproducéo
de cuidados de salde e sobre o0s seus resultados.

Para esta abordagem tentaremos primeiro definir o conceito de coprodugéo e a sua
aplicacdo no &mbito dos cuidados de saude, articulando ainda com o contexto da inovagéo

social.
Contextualizacdo e génese de uma ideia

Na prestacdo de cuidados a criangas com doenga cronica e suas familias, as relaces

entre cuidadores formais e cuidadores familiares assumem particular relevancia, pela inter-
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relagdo permanente destes dois grupos. Neste sentido, o conceito de coproducéo parece dar
horizonte a uma estratégia de prestacdo de cuidados inovadora, mais integrada e eficaz,
permitindo responder da forma particular e mais personalizada que estes casos parecem
exigir. E este conceito que procuramos aprofundar de seguida enfatizando mais
particularmente a sua aplicagdo na area da salde.

Foi a equipa de Elinor Ostrom* que, questionando a ineficiéncia de alguns servigos
publicos (como educagdo ou saude) produzidos por entidades publicas a uma escala
massificada em que o cidadéo tinha um papel passivo de cliente ou consumidor (Fonseca,
s/data), definiu coprodugdo como “o processo através do qual inputs usados para produzir
um bem ou servi¢o t€m contributo de individuos que ndo estdo “dentro” da mesma
organizacdo” (Fonseca, s/ data), tornando possivel a criagdo de redes de sociais com
potencial para atuar sobre problemas sociais mas também preveni-los. Manuel Lopes define
coprodugdo como “prestagdo de servigos publicos numa relacao de igualdade e reciprocidade
entre os profissionais, as pessoas que utilizam o0s servigos, suas familias e seus vizinhos”,
buscando uma participagdo de cada elemento como agentes de mudanga e colocando “o
cidadao e a comunidade no centro do processo de decisao” (Lopes, 2016:799/800).

Se inicialmente a coprodugdo surge da necessidade de responder a restricGes
financeiras perante 0 aumento de expetativas com os servigos publico, h& que considerar que
0s problemas sociais ultrapassam as fronteiras institucionais e necessitam de uma
intervencdo conjunta e da combinacgédo de recursos.

A coproducdo é entdo uma forma de aumentar a eficiéncia, eficacia e sustentabilidade
dos servigos e uma “forma qualificada de participacao activa” (Fonseca, s/data) em que os
utilizadores se tornam parceiros. Cria-se a possibilidade também de humanizacdo dos
servigos, numa visdo mais abrangente e profunda (Boyle; Harris, 2013), que implica
reconhecimento de participantes, valorizacao de formas diferentes de trabalhar, promovendo
reciprocidade e construindo redes sociais.

Como indicam Boyle & Harris (2013) coproducéo implica a existéncia de relac6es
equitativas e reciprocas, que mudam a perspetiva sobre quem detém o poder. O foco esta
entdo nas relagOes estabelecidas, geralmente de longa duragéo.

A responsabilidade e os recursos dos profissionais unem-se com os dos cidadaos,

acreditando e reconhecendo que estes ndo se limitam as suas necessidades que os tornam

4 Recebeu o prémio Nobel da Economia em 2009, juntamente com Oliver Williamson, pelos seus trabalhos
sobre "governagdo econémica"
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recetores e consumidores dos servicos, mas ambos (quer servicos, quer utilizadores e
familiares) sdo reais agentes de mudanga (Boyle & Harris, 2013: 11/12). O compromisso e
envolvimento de cada uma das partes no processo reflete diferentes tipos de conhecimentos
e praticas, combinados para o delinear e fornecimento dos servigos.

Os mesmos autores indicam o exemplo do Reino Unido, onde h& varios anos se
desenvolve um movimento de inovagdo dos servigos publicos (diferente do antigo modelo
baseado na producdo e consumo), procurando redes de interacdo menos dependentes dessa
relagdo de “opostos” e baseando-se na perspetiva de consumidores ativos de servigos®. Mais
recentemente, a ideia de uma nova forma de ‘governanca® nos servigos publicos tem por
base a coproducdo definida como a mistura de esforcos de profissionais e clientes que
querem transformar o servico para melhor.

Fonseca (s/data) distingue ainda o conceito de ‘cocria¢do’, citando Prahalad, que
coloca énfase “na natureza colaborativa da criagdo de valor, o que significa que o cliente é
sempre co-criador uma vez que o valor ¢ determinado pelo beneficiario.”

A coproducéo pode ser individual (reclamacges) ou coletiva/comunitaria (bancos do
tempo), “substitutiva (substituir os inputs inputs das entidades publicas pelos inputs dos
cidaddos) ou cumulativa (adicionando mais inputs dos cidadaos aos inputs dos profissionais
ou introduzindo apoio profissional a fendmenos individuais de auto-ajuda ou de auto-

organizagao comunitaria)” (Fonseca, s/d).

Coproducéo e inovagéao social

O conceito de inovacdo social esta longe de ter uma defini¢do consensual e isenta de
subjetividade e rigor critico. Ele insere-se num dominio diferente da inovacéo tout court que
sempre valorizou as dimensdes tecnoldgicas e os saberes cientificos subjacentes e se
concentrou mais nos resultados do que nos processos organizativos. Apds um periodo de
acentuada evolucdo e inovacdo a nivel tecnol6gico, muito dependente do setor econémico,
hoje, novas tendéncias sociais sublinham a importancia de novas respostas as rapidas
mudangas que se fazem sentir, implicando novas formas de participacdo e de
sustentabilidade.

O atributo “social” abre assim campo para explorar outras dimensdes, outras formas

de saber e outros padrdes de comportamento.

> New Public Management
6 New Public Governance
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Existindo uma extensa bibliografia sobre o tema, importa reconhecer o impacto
crescente que ele tem tido desde que a Unido Europeia o transformou em objeto de politica.
Segundo o Bureau of European Policy Advisers da Comissdo Europeia define-se “inovagdes
sociais como novas ideias (produtos, servicos e modelos) que simultaneamente respondem
a necessidades sociais (mais eficazmente que as alternativas) e criam novas relagdes sociais
ou colaboragdes.” (BEPA, 2011:9). Aumentando a “capacidade de agir da sociedade” com
enfoque nas interagdes sociais entre os individuos, € um processo participativo que “envolve
um namero de atores e stakeholders que tém interesse na resolucdo de um problema social,
e capacita os beneficiarios. E em si um resultado pois produz capital social.”

Havendo diferentes perspetivas sobre a mudanca induzida pela inovacao social, eu
ressaltaria duas com interesse para o tema da dissertacdo: a das mudancas estruturais e de
organizacao dos servicos, incluindo a relacdo entre entidades de diferentes sectores (publico,
privado, terceiro setor); e a das novas relagdes entre utentes e prestadores de servigo.

Como se afirmou acima, uma das caracteristicas comuns aos processos de inovagdo
social é a participacdo de todos os atores envolvidos na consecucdo dos objetivos propostos,
de uma forma menos dependente de hierarquias, exigindo abertura das organizacGes/
instituicdes, bem como um exercicio de cidadania e empenho por parte de cada interveniente
na defesa dos seus direitos e na concretizacdo das acdes necessarias a esse fim, o que esta
em acordo com os conceitos de coproducdo analisados.

Este aspeto tem sido particularmente desenvolvido por Frank Moulaert (Moulaert at
al., 2013) que vé na inovacao social uma oportunidade para novos tipos de relagdes sociais
colocando énfase na participacdo e empoderamento das pessoas, no sentido de uma maior
capacidade socio-politica e de acesso, gerando mudanca.

Segundo o Guia para Inovacdo Social, da Comisséo Europeia (2013: 8) as inovacoes
sociais caraterizam-se, assim, por serem: abertas a partilha de conhecimentos;
multidisciplinares e com visdo integrada na resolucdo de problemas; participadas e
empoderadoras dos cidaddos; movidas pela procura mais do que orientadas para oferta
(lideradas pelas necessidades mais do que pela “provisdo orientada”); e adaptadas as
circunstancias e mais personalizadas (“feitas a medida”) do que produzidas em massa. Os
quatro critérios para definicdo da inovacdo social sdo: o valor social, a inovacdo, a

participacéo e a atividade econdmica’. (Hulgard & Ferrarini, 2010)

7 Considerando a economia numa perspetiva alargada que vai desde a mercantil, a ndo mercantil e a ndo
monetaria
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A inovagdo social é apresentada como um instrumento que pode fornecer novas
respostas e mais eficientes ao encontro de necessidades sociais, bem como respostas locais
a mudancas sociais complexas mobilizando atores, integrando-os num trabalho conjunto e
até usando poucos recursos®. Desenvolver-se-a por etapas, que se iniciam numa ideia a ser
testada como prot6tipo e implementada num processo constantemente avaliado, tendo em
vista 0 seu scaling up para atingir mudangas reais e sistémicas. (Comissdo Europeia,
2013:9/10)

Do ponto de vista que interessa a este trabalho, os mesmos autores afirmam que “a
inovacdo social como processo esta intimamente relacionada a cocriagdo, a aprendizagem e
planejamento colaborativos (Healey,1997) e a outros fendmenos voltados para a
compreensdo de formas coletivas de mudancga social.” (idem, 2010: 259) Ressalta desta
abordagem a necessidade de ter uma perspetiva integrada dos cuidados combinando
inovacéo social com participagdo, num processo de inovacdo aberta e colaborativa, em que
0s resultados sociais sejam suportados por um processo participativo inovador. Um processo
que “gera a criacdo de praticas e saberes num caminho incerto, podendo as contribui¢des
virem das mais variadas fontes e formas”, reconhecendo a complexidade dos processos
participativos que tendencialmente sdo dificeis e demorados, porém mais eficazes e
geradores de experiéncias mais significativas e organizagcdes mais fortes “porque
materializam e revelam uma estrutura organizacional diferenciada: horizontal, pautada em
principios de solidariedade e articuladora de saberes populares e cientificos.” (Hulgard,
Ferrarini, 2010:262)

No entanto, existem também riscos de bloqueio e limites & inovagdo social. Em
primeiro lugar, devido a existéncia de um foco financeiro excessivo no setor publico e uma
grande dificuldade em alterar os sistemas existentes (frequentemente fragmentados,
hierarquicos e burocraticos). Em segundo lugar, porque a orientacdo ao resultado da
inovacdo social podem conduzir a ambientes de trabalho paternalistas e ndo democréticos.
(Hulgard; Ferrarini, 2010)

Coproducéo em saude
Na sequéncia do que se vem a apresentar € no que respeita a saude, “a inovacao
corresponde sobretudo a mudangas na relacdo entre os servigos de salde e 0S seus

utilizadores” (Dias, 2015: 38). Na realidade, tem-se assistido nos ultimos anos a uma

8 particularmente importante quando estes ja sdo restritos
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mudanca paradigmatica na perspetiva da participacdo dos utentes dos servicos de salde de
uma visao “tradicional” de consumidores a cidaddos corresponsaveis (Lopes, 2016b: 795).
A comunicagdo e a utilizacdo de “novas tecnologias para personalizar os tratamentos e
envolver os cidadaos na gestao da propria doenga” (Dias, 2015: 41), surgem como focos de
atencdo, considerando ainda o autor que tal processo sO serd efetivo se adequado as
especificidades de cada pessoa e partindo do principio que “é possivel aceder ao
conhecimento da pessoa no que se refere as suas necessidades, preferéncias e expectativas”.
O que se concretiza apenas se houver real participacdo das pessoas cuidadas nos processos
de saude-doenga.

A reducdo de investimento nos servigos, reduzindo oferta e/ou qualidade dos
mesmaos, a partir da crise economica e financeira vivenciada, levou também a necessidade
de maior investimento/participacao individual nos gastos em satde. Uma limitacdo que pode
traduzir-se em oportunidade para uma mudanca efetiva num sistema quase inalterado apesar
de mudancgas significativas tanto em termos demogréficos (com acentuado envelhecimento
da populacdo) como nas (melhores) condicGes de vida e cuidados de satde, com consequente
aumento da incidéncia e prevaléncia de doencas cronicas (Lopes, 2016b: 795/796).

Vérios documentos valorizam a participacao do cidaddo nas decisfes de salude, mas
na pratica permanecem limites e barreiras a sua concretizagdo, sendo ainda predominante a
perspetiva de cidaddo/utente-consumidor.®

Em Portugal, sdo passos importantes para a participacdo cidada no que respeita aos
servicos de saude, a definicdo das “Estratégias Locais de Satde” (iniciadas com o Plano
Nacional de Satde 2004-2010), a Reforma dos Cuidados de Salde Primarios e a criacdo do
Gabinete do Cidaddo e o Conselho da Comunidade, no ambito dos ACES (Agrupamentos
de Centros de Saude). Contudo, como conclui Manuel Lopes (2016b: 798) “existem do ponto
de vista organizacional e dos profissionais de satde diversas barreiras a essa participagdo” e
“existem do ponto de vista dos cidaddos evidéncias que parecem contraditorias”
demonstrando tanto satisfagdo como vontade de maior participacdo, mostrando que a
“participagdo do cidaddo, apesar de preconizada e defendida [...] esta longe de ser uma
realidade amplamente difundida e presente na organizacéo do sistema de saude e no dia-a-
dia dos cuidados” (Lopes, 2016b: 802)

® Por exemplo, na Carta de direitos e deveres dos doentes (Direcdo Geral da Sadde) a referéncia a colaboragéo
do utente surge como um dever deste para com os profissionais (artigo 24°, 3); outros documentos criados tém
por base a mera informac&o as pessoas sobre os direitos que Ihe sdo atribuidos (direitos do doente oncoldgico;
direitos das pessoas com deficiéncia) excluindo a participacdo na sua definicao.
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Costa et al. (2018:648) consideram ainda que “nos servigos de satude a coprodugao é
constante, portanto sua pesquisa torna-se relevante ndo so para a gestdo, mas também para a
cadeia de valor, planejamento, operagdo, entrega e avaliagdo envolvidos no processo”,
alertando para a necessidade de monitorizacdo da coproducao e referindo como vantajosa a
utilizacdo de tecnologias de informacéo para saude. Na revisao de literatura, que apresentam
afirmam a “participagédo do utente como complemento de experiéncia dos profissionais de
saude” (idem: 648) e identificam trés categorias a analisar: o papel do paciente como
coprodutor; a educacdo do paciente para a coproducdo; a relagdo entre paciente e

profissionais de saude.

A relacdo de coproducéo

E com base nestas duas abordagens de inovacdo e coproducio em salde, que se
pretende enquadrar a perspetiva deste trabalho sobre o cuidado as criangcas com doenca
cronica, numa relacao partilhada entre cuidadores formais e cuidadores familiares. De que
forma estes processos relacionais ocorrem neste contexto de cuidados? Quais as suas
vantagens e/ ou barreiras?

Os aspetos mais relevantes a esta relacdo parecem ser a comunicacao dialdgica, o
reconhecimento de saberes e competéncias e a definicdo de papéis dos participantes numa

base de confianca e responsabilidade.

Comunicacao, confianca e responsabilidade

A relacéo de coproducdo em salde é indispensavel uma comunicacéo eficaz, tanto
entre profissionais, como com os utentes. Gomes e Ramos (2015: 16) afirmam que “a
comunica¢do linguistica assume um papel conceitual-estratégico”, ja que “a
intersubjetividade dialdgica (...) admite a possibilidade de reconhecimento reciproco de
seres dotados de competéncia comunicativa, muito além do poder de compra ou saber
formal, pois fomenta a ideia do comum como motor da ac¢do.”

Procura-se um dialogo que permita recriar o conhecimento e as praticas, 0 que
implica reconhecimento mutuo dos participantes e consciencializagdo dos seus papéis no
processo em construcao (permanente). Os mesmos autores (2015: 17) sublinham que “o

didlogo precisa de ser pautado - no reconhecimento de igual direito a justificacdo do
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pensamento e & participacao na discussdo, - no direito igual de que 0s seus interesses sejam
considerados, - no compromisso de corresponsabilidade de zelar pelo respeito de direitos”.

Sennett (2012) sublinha a capacidade de escuta do outro, e aponta a empatia como
atitude favorecedora de uma relacdo dialogica. E Ferreira et al. (2018: s/pag) identificam
outras carateristicas presentes no estabelecimento de um processo de confianca com utentes
e profissionais de saide como “afeto, tolerancia, flexibilidade, fidelidade,
melhoria/atualizacdo constante, respeito, confiabilidade, boas maneiras, e competéncia
técnica.”

A responsabilidade é partilhada num ambiente promotor da autonomia dos utentes
(que partilham conhecimento experiencial e praticas de forma democréatica) por parte dos
profissionais, em convergéncia com orientacdes (em saude). A rede construida nestas
interagdes constitui um “capital social'® estruturado como rede duradoura de conhecimento
e reconhecimento mutuo, e com valores éticos e atitudes centradas na confianga, geradora
de reciprocidade e cooperacao |...] facilitando empreendimentos comuns, virtudes civicas e
interesse pelos assuntos publicos.” (Gomes & Ramos, 2015: 16)

Tendo por base o conceito de salide como bem-estar e por isso “expandida em dire¢do
ao contexto social” faz sentido a incorporacdo da alianga, compromisso e “valores
fomentadores de lagos sociais solidarios entre sujeitos”, como proposto por Gomes ¢ Ramos
(2015: 18) numa leitura destes processos a luz da bioética. Estes autores chamam a atencao
para uma necessidade de uma ‘mudanga cultural’ concretizada na “capacitacdo a esta nova
clinica dialogada, guiada para a escuta e olhar diferenciados, com argumentacao racional
fundamentada nas consequéncias das ac¢les e na inserc¢do do profissional numa comunidade

de trabalho e de vida concretas.” (idem)

Do (re)conhecimento (saberes e competéncias) a definicdo de papéis

Como se vem a perceber, a participacdo dos utentes dos servigos de satide no desenho
do seu plano de cuidados tem vindo a ser mais reconhecida e valorizada pelos profissionais,
mas também mais “requerida” pelos proprios utentes e/ou familiares. No caso das pessoas
com doenga cronica e, com especial enfoque, das criangas com doenca cronica, o cuidador
familiar entra também nesta equa¢do como um novo elemento com um papel especifico. Se
as relacOes que se estabelecem nos servicos de saide com o objetivo de acompanhamento

pediatrico, tendem a dirigir os cuidados prestados a crianca e familia, o caso dos pais de

10 Percebido como valor implicito das conexdes internas e externas de uma rede social.
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criangas com doenga cronica assume relevancia pelo facto de o cuidado surgir como papel
acrescido ao seu papel parental, e que requer constante articulagdo com o papel dos
cuidadores formais/profissionais.

Na estrutura do servigo de saude portugués, predominantemente ‘hospitalocéntrica’,
e devido a especificidade das situagcdes e necessidade frequente de cuidados de saude
diferenciados, o hospital assume-se como contexto mais frequente de diagnéstico e por isso
de inicio desta relacdo entre cuidadores familiares e cuidadores profissionais, 0 que
influencia desde logo este processo que se pretende dialdgico.

As “tensdo” coloca-se nas diversas tipologias de saber (conhecimento) e poder,
traduzido em reconhecimento, que os dois grupos de cuidadores trazem a relagcdo, com
particular relevo num contexto de articulacdo entre hospital e domicilio.

Por um lado, os profissionais de salde sempre se destacaram enquanto detentores de
um conhecimento cientifico muito especifico: “saber médico”, legitimado pelo valor
atribuido ao bem saude, assim como pela protecdo do Estado (que confere confianga e
possibilidade de autorregulacdo). Desde logo, o diagndstico de uma condicdo crénica é
determinado pela avaliacdo e afirmacado médica, seguindo-se uma defini¢do de um plano de
cuidados, geralmente por eles iniciada (sendo conduzida), ainda que cada vez mais esta
definicdo diagnostica passe a contar com a presenca de uma equipa pluridisciplinar no
processo. Ainda hoje, 0 modelo biomédico se mantém dominante na determinacéo e gestao
dos processos de saude-doenca, incluindo nos papéis dos elementos envolvidos, geralmente

atribuindo passividade ao utente dos servigos de satde. Como afirma Carapinheiro
a relagdo terapéutica, como relacdo social, estabeleceu-se nas sociedades contemporaneas com
base na entrega incondicional do doente nas méos dos médicos, pela atribuicdo que Ihe foi feita
do poder de curar como um poder técnico e um poder social, inacessivel e inatingivel, logo
magico. (1993: 147)

Mantendo-se assim as praticas médicas hospitalares numa logica de “consagragao do
principio de fé na sabedoria médica e na ignorancia do profano”. (idem)

Os utentes reconhecem o saber dos profissionais de saide o que legitima o poder que
acabam por lhes conferir nas relagdes terapéuticas, perpetuando uma imagem “ideal” da
relacdo entre médicos e pacientes (como é descrita por Parsons) que permanece fortemente
enraizada na formacéo e na deontologia médicas, sendo alvo de criticas na medida em que
as relagdes entre sujeitos ndo se definem simplesmente dentro destas regras.

Tavares (2016: 140) distingue ainda na pratica médica os “saberes analiticos de

concegao” —que implicam atividades de elevada qualificacdo e complexidade — e os “saberes
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praticos de execucdo” — associados a aplicacdo de préticas rotineiras e repetitivas — para
mostrar como opera a “legitimacdo da dominancia médica no contexto da divisdo social do
trabalho no campo da saude”. Esta distincdo separa desde logo as varias categorias de
profissionais da salde. Neste sentido, Carapinheiro (1993) demonstra a existéncia de
diferentes fontes de opinides e juizos que enformam diferentes saberes dos profissionais de
salide, nomeadamente médicos e enfermeiros*!.

Os diferentes olhares dos profissionais sdo integrados num contexto de negociacao
que ainda assim ¢ feita sobre “forma de pacto com autoridade do saber médico”
(Carapinheiro, 1993: 189), por exemplo, no que se refere a alta clinica. Os enfermeiros
assumem um papel de mediagdo entre médicos e utentes, desempenhando um trabalho mais
técnico (que “traduz” parte do conhecimento cientifico para a préatica), mas também de
controlo social sobre os doentes na manutencdo da ordem e da disciplina exigida pela
autoridade social dos médicos (Carapinheiro, 1993: 188/189). Por um lado, percebe-se
existir uma negociacdo de saberes “conservando intacta a relacdo de poder”
(médico/enfermeiro), por outro lado, o enfermeiro ¢ fundamental na “cooptacdo da
colaboracdo do doente para o bom andamento do tratamento (...) através do acionamento de
um rede informal de informagdes” que obtém do doente, ja que este “acaba por fornecer
detalhes dos seus sintomas ao pessoal que estd mais préximo pela sua posicao hierarquica
ou pela facilidade com que penetra no seu universo”. (Carapinheiro, 1993: 194) E este
contacto com o doente que aparece como “trago estrutural comum da identidade profissional
dos enfermeiros” (idem, 1993: 258) “estando estes por isso numa posi¢do estratégica de
intervencao na gestao da vida para além da doenga, mediando as relagdes “entre médicos e
doentes e entre as respetivas formas de poder-saber” (ibid.:283).

Por outro lado, como ja vimos, ha uma cada vez maior chamada a participacédo dos
utentes nos processos de salde, o que demonstra algum reconhecimento de que o seu papel
vai além de meros recetores de cuidados, como demonstra Graga Carapinheiro ao valorizar

0 papel distinto dos ndo profissionais:

nos seus movimentos os individuos aparecem como protagonistas de formas de accéo social
ndo previstas nem no planeamento politico, nem na acc¢do politica dos responsaveis do sector

nem mesmo nas representacdes e praticas dos profissionais de saude” (2001:347)

E mostrando formas diferentes de gestdo das relagdes, mobilizacdo de recursos e

adequacdo de respostas.

11 “9uizos produzidos com base no conhecimento que adquirem sobre o estado fisico e psicolégico dos

doentes pela sua permanéncia nas enfermarias” (Carapinheiro, 1993 :188)
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Sobre este tema, Tavares (2016: 48) identifica o “conhecimento leigo” como as
ideias e perspetivas das pessoas que, ndo tendo formacdo académica especifica nem
desenvolvendo atividade profissional especializada no dominio da satde, mobilizam saberes,
percecOes e nogdes para interpretar as suas experiencias quotidianas de salde e doenga [...]

atribuindo-Ihes um significado.

O maior e facilitado acesso a informacao e integracdo de conhecimentos cientificos,
assim como 0 aumento da escolaridade sdo aspetos facilitadores desta aproximacdo de
saberes tradicionalmente opostos. Devendo ainda ter em conta a heterogeneidade de pessoas
e capitais culturais e experienciais que este grupo de utentes/cuidadores integram, e de
opinides, representagdes € vivéncias que constituem o seu “saber”.

Ganha enfoque a perspetiva do processo de salde-doenca como construgdo social,
cuja definigdo subjetiva ndo é inequivoca, especialmente nos processos de controlo e gestdo
de doencas cronicas, em que por vezes o “ter a doenga” ndo significa “estar/sentir-se doente”.
Consequentemente, as relacbes entre médicos e utentes sofre alteracBes e exigem um
“quadro de gestdo explicitamente negociada de fluxos informacionais com vista a
constitui¢ao de regimes médicos consensualizados” (Clamote 2010, apud Tavares, 2016: 50)
havendo maior pressdo para “descodificacdo dos discursos profissionais” por parte dos
utentes e maior compromisso com o direito dos individuos ao conhecimento, por parte dos
profissionais. (idem)

A Comisséo Europeia, no documento Informal Care in Europe (2018: 12), com base
no estudo de Julia Twigg, distingue trés perspetivas possiveis sobre os cuidadores familiares:
como recursos (a utilizar para suplantar as falhas dos servigcos de salude), co-trabalhadores
(articulando o cuidado com os cuidadores formais) e co-clientes (como consequéncia dos
efeitos adversos do cuidado). Numa perspetiva de coproducdo, parece reforcar-se a viséo
dos cuidadores como um recurso (integrante das relacbes de cuidado aos seus
familiares/filhos doentes) ndo se pode descartar que as restantes perspetivas acontecem em
simultaneo.

A semelhanca do definido para os cuidadores formais, também para os cuidadores
familiares se pode definir o papel particular que assumem, integrado no processo de gestdo
das situacbes de doenga crénica. Parte do reconhecimento e valorizacdo do seu
conhecimento empirico, obtido na relacdo didria com a pessoa doente, na vigilancia do
estado geral e detecdo de sinais (de alerta) e na execugéo pratica de cuidados de resposta as
necessidades apresentadas pela crianga. Carapinheiro (1993: 276) menciona o doente!? como

12 Assumindo-se aqui que o cuidador familiar partilha deste papel.
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informador, mas também “dotado de competéncias técnicas com base nas quais reelabora a
sua relacdo com a doenga, de uma forma progressivamente mais completa e informada”, ja
que acumula conhecimentos e informacdes resultantes da longa convivéncia com a doenca.
Afirma ainda que varios estudos apontam o “doente como trabalhador na divisao do trabalho
médico, nas situa¢des de doenga cronica” (idem: 277), vindo a ser restituido aos doentes
poder de participagdo na tomada de decisdes médicas. Este processo ultrapassa aqueles mais
recentemente (e de forma abrangente) instituidos nas organizacbes no ambito da
“humanizagdo dos servigos de saude” (como resposta a uma tecnicizacdo crescente,
decorrente da evolucdo tecnoldgica e da medicina), mas tem um caracter integrador dos
diferentes saberes e préticas na relagdo.

Considerando as dimens@es do cuidado (analisadas na primeira parte deste capitulo)
destaca-se a presenca da sua dimensao afetiva na vivéncia familiar da prestacéo de cuidados.

Finalizando, deve-se ainda ter em conta (como se pontuou acima) que 0 contexto
hospitalar ndo é o Unico onde se estabelecem estes processos de cuidados, principalmente
nas situacdes cronicas. Pela vontade de integracdo das criangas com doenca cronica num
ambiente familiar, mas também pela inadequacéo da resposta de um hospital central (cuja
prioridade é a resposta rapida a situacBes agudas) perante as necessidades de
acompanhamento destas criancas e familias, ou ainda por falta de outras respostas
adequadas, o domicilio passou a ser também espaco de prestacdo de cuidados de saude, com
maior ou menor especificidade e por vezes dependente de tecnologia de suporte (antes s6
acessivel em ambiente hospitalar diferenciado).

Portanto, tanto pelos elementos “naturalmente” participantes na relacdo de cuidados
(cuidadores familiares, além dos cuidadores formais), quanto pelo contexto onde decorrem
estes processos, as situacdes de doenca cronica exigem uma integracdo de varios olhares e
saberes no sentido de um cuidado global da pessoa/crianga. Ao conhecimento cientifico e
especializado atribuido aos profissionais de saude e validado pela organizacdo dos servicos
de salde, aliar-se-4 um conhecimento de base empirica/experiencial do qual os cuidadores
informais séo detentores, pelo tempo e tipo de relagdo que estabelecem com a pessoa
cuidada.

Apesar dos distintos conhecimentos e (consequentes) papéis mostrarem ter lugar na
relagdo de coprodugao, para Carapinheiro (2001: 335) “o sistema de saude ganha visibilidade
como um sistema global de resisténcia ao funcionamento dos saberes profanos e a

diversidade de estratégias sociais a que estes saberes sao lugar”, evidenciando trés principais
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razOes: estruturas de administracdo central e burocracia; organizacional (sistemas de
prestigio e autoridade profissional); situacional (paternalismo). Tendencialmente, a relagdo
mantida € “paternalista” na medida em que a definicao de cuidados e sua execugao ¢ detida
pelos profissionais, com a replicacdo/ repeticdo de alguns procedimentos de forma mais
passiva e menos critica pelos familiares.

De seguida, descrevem-se mais pormenorizadamente as vantagens mas também as

barreiras aos processos de coproducao.

Vantagens e barreiras da coprodugdo

Como ja se vem afirmando os processos de coproducdo parecem apresentar
vantagens quer para 0s participantes quer para o alcance dos objetivos e resposta as
necessidades identificadas. Estimulando o trabalho colaborativo estas relacdes permitem a
transferéncia de conhecimentos (j& por si promotora de mudanca), dando poder aos
utilizadores dos servicos e por isso maior controlo sobre recursos e decisdes, dispondo-os a
assumir responsabilidade e risco. Além disto, geram redes mais fortes, que potenciam 0s
recursos disponiveis, podendo mesmo reduzir custos. (Fonseca, s/data).

Relacionando com o tema da pesquisa Ferreira et al. (2018, s/pag.) afirmam que “as
pessoas em condi¢des cronicas necessitam de acdes integradas com a participacdo de varias
areas do saber em salde. Torna-se indispensavel que o cliente compartilhe a experiéncia de
guem vive a cronicidade com os profissionais de saude por meio do dialogo critico
reflexivo.”. O modo como se relacionam profissionais e utentes, partilhando realidades
existenciais num ambiente de corresponsabilidade, ganha destaque, através de didlogo e a
reflexdo na construcdo e reconstru¢do de saberes e praticas e “favorecendo o cuidado”.
(Lopes, 2016a; Ferreira et al., 2018: 6). Estes ultimos autores (2018: 2) afirmam o
“conhecimento como processo de construcdo coletiva”, sendo que “a troca efetiva de
saberes, de afetos, de hipoteses explicativas, de possibilidades de interveng¢dao” assim como
a “possibilidade de anélise no coletivo da equipa de implicagdes, problemas éticos, valores
em jogo, diagrama de poder, visibilidade e divisibilidade do grupo” enriquece a relagéo,
evita imposicéo de deveres e permite um trabalho coerente com as necessidades e realidade
socio cultural dos doentes/utentes.

De acordo com Dias (2015: 44) a maior vantagem dos processos de coproducéo
prende-se com a existéncia de redes de colaboracdo que funcionam como verdadeiras

“cadeias de valor de inovagao”. Deste modo, o acesso a rede de apoio do utente e contexto
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de vida contribui para a constru¢do de um plano mais ampliado e o estabelecimento de uma
rede de colaboracéo.

A considerar ainda que o reconhecimento das potencialidades dos participantes na
relagdo de cuidado®® “facilita o acesso a assisténcia, a integralidade da atencdo e a eficacia
das praticas” (Lopes, 2016a: 40), tendo por base um ‘“saber proporcional, compartido
intersubjetivamente, numa concordancia normativa e numa confianga reciproca com
fundamentacdo em juizos préprios autbnomos, pois nenhuma autoridade coletiva limita a
margem de julgamento individual” (Gomes e Ramos, 2015: 17), dando forma a um «agir
discursivo» que € “considerado forma ideal de comunicagdo e busca cooperativa pela
verdade”(idem).

No fundo, as relacGes dialdgicas em saude, com intuito de coproducdo, possibilitam
a partilha de saberes distintos mas relevantes para o cuidado, numa relacdo horizontal e
igualitaria, com uma visao integrada/ e integradora dos participantes e com um sentido de
construcdo coletiva.

Apesar das vantagens enunciadas, diversos autores identificam barreiras que colocam
em risco ou impedem agdes mais efetivamente ‘coproduzidas’, que se analisam em seguida.

Numa perspetiva geral dos processos de coproducdo Fonseca (s/data) apresenta
dificuldades desde logo pela “cultura ainda dominante nos servigos publicos, bastante avessa
a experimentacdo”, a qual acrescenta: a necessidade de um conhecimento profundo dos
utentes e contextos para criar redes de apoio; a necessidade de consolidar o conhecimento
(sobre necessidades das pessoas e também da instituicdo ou organizacdo que servira de apoio
a esta construgdo); podendo ser ainda necessario “criar 0s incentivos apropriados, quer para
os cidadaos quer para os trabalhadores publicos”, numa logica de reciprocidade.

No contexto da saude, encontram-se limites de cariz estrutural e, como os de carater
comunicacional. Nele, predomina ainda uma comunicagdo “estratégico-instrumental de
carater prescritivo” organizativo (Gomes & Ramos, 2015: 17), por parte dos profissionais,
baseada na superioridade do saber médico, na autoridade funcional dos profissionais e na
consequente incompeténcia do paciente para se pronunciar sobre assuntos médicos. Daqui
resulta a existéncia de “muros invisiveis ampliados entre trabalho manual e intelectual,
associados a centralidade do conhecimento especializado sobre valores tradicionais” com

impacto nas relacdes e comunicacao, que saem dificultadas. (idem: 15)

13 Utentes e profissionais, com sua singularidade, criatividade, mas também limitacdes.
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Os mesmos autores constatam também limites ao nivel de um atendimento
predominantemente curativo e rapido/imediato e ao nivel da gestdo dos cuidados onde é
frequente “burocratizar, verticalizar, fragmentar ou descontinuar” (2015: 18) os cuidados,
mesmo quando, como no caso da doenca cronica, 0s campos de intervencao sdo complexos,
estdo sempre em mudanca e as escolhas sdo permanentemente necessarias.

Perante este modo de fazer dos profissionais (homeadamente na educacdo para a
salide'¥) Ferreira et al. (2018) ressaltam o papel da comunicacio médica como um
“instrumento de disseminacdo, afirmacdo de dominancia de conhecimento e prestacao de
contas dos individuos para redugdo de riscos em saude e culpabilizagao pelos danos”, e ndo
tanto como instrumento de abertura ao diélogo.

Pode haver barreiras também da parte dos utentes, designadamente a “negacdo e a
desisténcia do usuario e da rede em relagdo ao projeto definido” com os profissionais.
Também o conhecimento dos utentes em algumas situacdes concretas pode ser insuficiente
e fragmentado, ou mesmo ser limitado pelo seu entendimento da linguagem técnica utilizada,
bem como a sua atitude de passividade pode resultar de expectativas e/ou experiéncias mal
sucedidas (Ferreira et al., 2018; Gomes & Ramos, 2015)

Finalmente, pode ainda dizer-se, como Gomes & Ramos (2015:14) acerca dos modos
de vida das sociedades atuais, que “a poténcia criativa de coletivos esbarra nos modos
contemporaneos de subjetivacdo e sociabilidade, que negam a alteridade pelo narcisico

individual e a solidariedade pela autossuficiéncia”.

As politicas de fomento da coproducdo de cuidados

O reconhecimento dos atores e seus papéis na coproducdo de cuidados passa pela
relacdo individual estabelecida entre cuidadores informais e formais, mas deve ser integrado
numa perspetiva institucional e até politica, de modo a assegurar a continuidade do cuidado
e, a0 mesmo tempo, suportar cuidadores a aumentar o seu bem-estar.

Segundo a UE (2018: 5) a formalizacdo do cuidado informal da-se tanto através de
pagamentos e apoio social (pensdes e seguros de salde a pessoa cuidada ou diretamente ao
cuidador); do treino e certificagdo de competéncias; e de legislagdo. Afirmando que existe
grande variedade de politicas, regulamentacdo, implementacdo e resultados, encontrando-se
no Reino Unido, Holanda, Franca e Suécia as formulacbes mais regulamentadas, que

incluem protecéo tanto para pessoa doente como para os cuidadores.

14 Instrumento importante para capacitacdo dos utentes e promogao da sua adeséo a relagéo de cuidados.
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Apresentam-se alguns exemplos internacionais de como a coproducdo em salde,
nomeadamente na area dos cuidadores informais foi ja colocada em préatica em alguns paises
europeus, de acordo com a andlise do grupo de trabalho responsavel pelo documento
enquadrador Medidas de Intervencéo Junto dos Cuidadores Informais (2017).

Os exemplos de medidas j& implementadas decorrem do reconhecimento dos
cuidadores informais como parceiros mas também da perce¢do (como ja afirmado acima) de
que estes sdo também recetores de cuidados e sujeitos a dificuldades inerentes ao papel de
cuidadores:

- 0 descanso do cuidador, possibilitando alivio da sobrecarga relacionada com a
prestacdo de cuidados e que pode passar pela existéncia de centros de dia, respostas
domiciliarias ou institucionais, promovidas por servi¢os publicos ou por organizacGes
comunitarias e por periodos mais ou menos alargados de tempo.

- a capacitacdo e servicgos de treino, o0 aconselhamento e a informacéo (podendo ser
mediados por tecnologias de informacdo e comunicagdo) sdo repostas existentes a nivel
internacional, promovidas por servigos publicos (nacionais ou locais) ou por organizagdes
ndo governamentais. Destaca-se ainda a criacdo da plataforma online Eurocarers (2015) —
Cuidadores Portugal, na versdo portuguesa — que tem pagina em portugués e disponibiliza
informagdo pertinente sobre o tema, embora ndo se encontre atualizada e alguns recursos
ndo se encontrem disponiveis.

- 0 reconhecimento e valorizacdo do papel dos cuidadores € hoje uma tendéncia
internacional, através de medidas politicas mais protetoras e de reconhecimento crescentes,
ainda que de definicdo e operacionalizacdo complexa. Essas medidas de protecdo e
reconhecimento podem consubstanciar-se em subsidios aos cuidadores (permanentes ou em
situacGes mais particulares), beneficios fiscais e reducdo de taxas aplicados a cuidadores,
pessoas cuidadas ou ambos. Outros exemplos sdo os “Planos de Apoio a Cuidadores de
Adultos” (no caso da Escocia), beneficios em géneros aos cuidadores, licencas sem
vencimento por questdes de emergéncia relacionadas com o cuidado; horarios de trabalho
flexiveis; planos de saude especiais dos cuidadores trabalhadores em empresas; beneficios
fiscais para as empresas amigas dos cuidadores trabalhadores”, etc.

Decorrente de formas tradicionais ou mais inovadoras de organizagéo, mas também
da regulamentacdo existente (por exemplo no que respeita aos pagamentos) podem notar-se

diferentes efeitos na divisdo do cuidado formal/informal.
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Inovacgéo e coproducdo em salde em Portugal

Finalizando este enquadramento tematico que pretende contribuir para a leitura dos
dados empiricos deste trabalho, resta focar alguns aspetos relevantes sobre a aplicacdo dos
conceitos expostos ao caso portugués.

Do ponto de vista das recentes politicas de saude em Portugal, a necessidade de
inovar numa perspetiva partilhada entre utentes e profissionais do sistema nacional de saude
também esta identificada e concorda com o anteriormente descrito, mas a sua
operacionalizacdo esta ainda muito indefinida.

Por um lado, apesar da grande evolugdo tecnoldgica ocorrida também na &rea da
salde, com ganhos importantes no nivel de salde das populagdes que se traduziram, por
exemplo, no aumento da esperanca média de vida e na reducdo da mortalidade infantil e por
doengas agudas®®, e apesar do incremento de uma atuacéo especializada em varias areas, os
cuidados de saude precisam hoje de um “retorno” a relagdo personalizada que ja tiveram. Os
diversos movimentos de humanizagdo dos servigos de salde ilustram precisamente essa
necessidade de um novo olhar sobre a prestacdo de cuidados de saude numa perspetiva
inovadora, mais centrada nas pessoas e ndo tdo dependente de um modelo biomédico que ha
muito rege as praticas neste setor.

Por outro lado, a inovacao esta também na participacdo dos doentes ou utilizadores
dos servicos de salde nas decisbes que os afetam (designada correntemente por
“participagdo em satide”). No relatorio da Fundagdo Calouste Gulbenkian (2014:56) define-
se a participacdo como “‘um processo pelo qual as pessoas sao habilitadas a intervirem activa
e genuinamente na definicdo das questdes que as preocupam, na tomada de decisdes acerca
dos factores que afectam as suas vidas, na formulacdo e implementacdo de politicas, no
planeamento, desenvolvimento e producdo de servicos e na realizacdo de iniciativas que
concretizem essa mudanga”.

Dai decorre a necessidade de (in)formacdo e capacitacdo (as pessoas/ utentes e
profissionais) e abertura das instituicdes a esta nova perspetiva. Algumas das recomendacées
sugeridas passam pelo aumento da literacia em salde, pela melhoria na informacédo, pela
transparéncia e pela representagdo da populagdo nos organismos de saude. (idem, 2014: 68),
reconhecendo que Portugal tem muitas politicas excelentes nesta area; embora a sua
implementacdo tenha sido irregular e lenta, importando ter em conta que a participagédo visa

“dois objectivos — que 0s cidaddos se tornem mais ativos relativamente a saude e que as

15 Ainda que as doengas crénicas apresentem um caminho ascendente.
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estruturas e sectores da sociedade colaborem para promover a saude e 0 bem-estar”. (idem:
40)

No que respeita as relacdes entre profissionais de saude e utilizadores dos servicos
de saude, o mesmo relatorio (43) refere que “os doentes e os cuidadores informais estdo a
ser cada vez melhor recebidos, como parceiros, na equipa de cuidados de satde”. Contudo,
¢ ainda sublinhada “a importincia de os cidaddos assumirem maior controlo e
responsabilidade” e de ultrapassarem ‘“questdes culturais, de mercado e ambientais que
podem levantar dificuldades e constituir barreiras”, como se passa quando uma populacao
questiona pouco os médicos e outros profissionais de saude, se comporta como consumidora
passiva ou se conforma com a medicalizacdo da vida quotidiana, utilizando pouco as fontes
de informacdo sobre saude ou sendo vitima da falta de informacdo, de transparéncia e de
dados estatisticos. (45/46). Neste contexto, sendo “geralmente os profissionais que ditam os
termos da interac¢do”, o relatdrio recomenda iniciativas praticas de empoderamento dos
cidad&os.

Ha espaco ainda neste relatério da Fundacdo Calouste Gulbenkian para o caso
particular dos cuidadores informais, que nos interessa aqui aprofundar. Ele sublinha
sobretudo o valor oculto do trabalho destes cuidadores e as vantagens que isso traz para as
financas publicas. Estima-se que a sua existéncia proporciona a poupanca de um valor
elevadissimo, o que “mostra a importancia dos cuidados informais como complemento do
sistema puablico de saude, e a forma como pode aliviar a pressdo sobre ele. Se estes sistemas
informais deixarem de funcionar, a sobrecarga abater-se-a4 sobre o sistema de salde e de
prestacdo de apoio publico.” (idem:43) Por isso, o relatorio apresenta algumas medidas a
serem implementadas no sentido de promover:

- a flexibilidade do trabalho para que os cuidadores informais possam ter mais
facilidade “em regressar ao trabalho, ou em satisfazer as proprias necessidades.” (ibidem);

- a existéncia de “boas ligagdes entre estes sistemas informais e os sistemas de
cuidados de satde e de apoio que sdo da responsabilidade do Estado”;

- a reducdo de “barreiras entre servicos de satde prestados pelo SNS e outros
organismos de saude e de apoio que podem ser prestados pelas autarquias, pelas
organizacOes ndo governamentais, entre as quais as misericordias, e por outras organizacgoes
de voluntariado™.

De uma forma mais explicita do que o Relatério da Gulbenkian, mais centrado na

participacdo dos cidaddos, o Plano Nacional de Saude (2015) aborda a coproducéo de
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cuidados. Ele caracteriza-a pelo empoderamento dos cidadéos, pela participacdo ativa da
sociedade e por uma procura continua de qualidade, apelando a um “novo pacto para a
Saude.”(idem: 7), respondendo assim ao desafio de criar uma visdo prospetiva para a satde
e para os cuidados de saude em Portugal num horizonte de 25 anos langado pelo relatério
“Um Futuro para a Saude” (atras mencionado).

Afirma ainda que o “modelo de coprodugao de saide”, em que se inspira, integra
dois niveis: o da governacao para a saude (partilhada pelos diferentes setores da sociedade,
incluindo a administracdo publica, outras partes interessadas e os cidaddos) e o da
governacgdo da satde (que implica prestacéo de cuidados de saude partilhados pelos cidaddos
e profissionais, contribuindo em simultaneo para o estado e ganhos em saude da populacao).

Parece, claramente, que os decisores politicos estdo perfeitamente seguros da
importancia no aprofundamento de um modelo de coproducdo de salde, designadamente
nesta segunda perspetiva da governacdo da salde. Resta agora aprender com 0s €asos
pioneiros, como aquele que nos ocupa, e divulgar os resultados obtidos, a partir da

experiéncia dos proprios atores.
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2. O MODELO ANALITICO E A METODOLOGIA DO ESTUDO

O presente trabalho de investigacdo nasceu da experiéncia profissional da autora
como enfermeira no HPC — departamento pediatrico do CHUC-EPE — e da reflexdo suscitada
pelas relacGes estabelecidas com pais de criancas com doenca cronica, que apos
hospitalizacdo — ambito do meu contacto com 0s mesmos — se estabelecem como cuidadores
familiares dos seus filhos, assumindo além dos cuidados desenvolvimentais inerentes ao seu
papel parental, também cuidados especiais e complexos, incluindo intervencdes e técnicas
geralmente atribuidas aos cuidadores formais (profissionais de satde). A forma como se
articulam estes dois grupos de cuidadores e quais as suas percecdes sobre as relacfes

estabelecidas gerou interesse a uma analise mais aprofundada.

2.1. Os objetivos gerais e especificos do estudo

No sentido de compreender melhor as relagdes (entre cuidadores formais e informais)
implicadas nas transicdes que as familias vivenciam perante o diagnostico de doenca cronica
de uma crianca, bem como o seu possivel enquadramento num processo de coproducdo de
cuidados, delineou-se um trabalho de investigacdo que parte do conhecimento e da percegéo
dos pais de criangas com doenca crdnica sobre o seu papel e sobre as suas vivéncias do
cuidado, articulado com a percecdo dos enfermeiros que cuidam estas criancas e familias.

Assim, definiu-se como objetivo geral:

- analisar as praticas de relacionamento entre cuidadores formais e informais nos
casos de doenca cronica de criancas e jovens com vista a coproduzir um sistema de cuidados
que seja mais qualificado e facilite os papéis dos cuidadores.

Bem como os seguintes objetivos especificos:

1. Compreender a percec¢do dos pais de criangas com doencga crénica sobre o seu
papel de cuidadores e implicagdes deste papel na sua vida quotidiana

2. Identificar as necessidades e dificuldades referenciadas pelos pais cuidadores
no seu papel e recursos existentes

2.1.  Descrever as suas necessidades e dificuldades neste papel de pais cuidadores

2.2.  ldentificar apoios e recursos mobilizados pelos pais cuidadores

2.3.  Reconhecer existéncia de sobrecarga dos pais enquanto cuidadores

2.4.  Conhecer as estratégias usadas pelos pais enquanto cuidadores
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3. Analisar relagdes entre cuidadores informais e cuidadores formais no ambito
dos servigos hospitalares e outros

3.1. Identificar o entendimento dos cuidadores formais sobre implicacGes da
doenca crénica da crianca na vida quotidiana dos pais, em termos de necessidades e
dificuldades

3.2.  Conhecer a percecéo dos cuidadores formais sobre a existéncia de sobrecarga
dos pais enquanto cuidadores

3.3.  Compreender quais as estratégias particulares ou reciprocas usadas por ambos
0s grupos de cuidadores na minimizacao de impactos para a vida quotidiana decorrentes da
doenga crénica da crianga

4. Conhecer, a partir da experiéncia dos cuidadores formais e informais, 0s
procedimentos de apoio/ suporte que facilitam os papéis de uns e outros e melhoram a
qualidade dos cuidados a criangas com doenca cronica e seus familiares

Para responder aos objetivos propostos delineou-se uma investigacdo de caracter
exploratério, cujos dados foram obtidos através de entrevistas a cuidadores formais e

cuidadores familiares, sendo posteriormente sujeitas a analise de contetdo.

2.2. O modelo analitico

Tendo em conta as carateristicas distintas dos dois grupos de cuidadores ativos na
prestacdo cuidados as criancas com doenca crénica, pretendeu-se aprofundar o
conhecimento de cada um destes grupos e da sua inter-relacéo, seus papéis e contributos para
o cuidado. Na resposta as necessidades das criancas no seu processo de salde doenca, 0s
cuidadores familiares surgem como como participantes num processo de cuidados em
construcdo, nomeadamente através da partilha de saberes (empirico por parte dos familiares
e cientifico por parte dos profissionais), além de eles prdprios se constituirem como objeto
de cuidados para os cuidadores profissionais

A tipologia muito diversificada de doencas crénicas nas criangas e suas implicacoes
nas atividades de vida e desenvolvimento reflete-se na singularidade das trajetérias de
relacdo entre cuidadores familiares e cuidadores profissionais, no sentido partilhado de
possibilitar a melhor qualidade de vida destas criancas e das suas familias, considerando a
saude como bem-estar a nivel fisico, mental, mas também social, e ndo s0 auséncia de

doenca.
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Combinando conceitos de cuidado com uma perspetiva que pretende valorizar os
diversos papéis (cuidador familiar e cuidador profissional) e saberes “médicos” dos
cuidadores (saber leigo baseado na experiéncia e saber erudito de base cientifica e técnica),
procura-se refletir sobre a existéncia e/ou construcdo, mas também sobre as limitacbes e
oportunidades, de uma pratica de coproducéo assente numa relacdo colaborativa e dialdgica,
de reconhecimento mutuo, utilizadora dos melhores conhecimentos e cimentada na
comunicacdo, confianca, responsabilidade, a qual expressa um sentido inovador de
organizacdo e prestacdo de cuidados, com o intuito de minimizar tanto quanto possivel o0s
impactos do cuidado na vida quotidiana dos cuidadores informais, para 0s quais Varios
estudos apontam.® A consideragdo das dimensdes institucionais e politicas do processo de

coproducdo em saude completa o quadro de analise.

2.3. A metodologia e os instrumentos de analise

O estudo baseia-se num paradigma de orientagdo qualitativo, no sentido em que “a
abordagem interpretativa/ qualitativa das questfes sociais e educativas procura penetrar no
mundo pessoal dos sujeitos, «para saber como interpretam as diversas situacdes e que
significado tem para eles», tentando «...compreender o mundo complexo do vivido desde o
ponto de vista de quem vive.»” (Latorre et al., Mertens, apud Coutinho, 2014: 18). Parte-se
do principio que a realidade a estudar é complexa, porque multipla, dindmica e subjetiva, o
que requer uma visao abrangente mas profunda. Assim, querendo conhecer a perce¢do das
pessoas que cuidam sobre o papel que desempenham e a sua perspetiva pessoal sobre as suas
dificuldades e necessidades, pareceu ser esta a melhor abordagem. Estudar relagdes
pressupde uma analise atenta de vivéncias pessoais e contextos de vida, que aqui se procura
traduzir numa logica descritiva e interpretativa, tendo em consideracao que “o propdsito da
investigacdo qualitativa é compreender os fendmenos na sua totalidade e no contexto em que
ocorrem’ (Coutinho 2014: 329).

Procurou-se seguir os principios orientadores de Martyn Denscombe na preparagdo
e analise dos dados qualitativos: 1° - a analise dos dados e as conclusdes da investigagdo
devem estar firmemente enraizadas nos dados; 2° - a explicacao pelos dados deve resultar de
uma cuidadosa e meticulosa leitura desses dados, 3° - deve ser evitada a todo o custo a
introducdo de preconceitos indesejaveis; 4° - a analise dos dados deve seguir um processo

interativo, que avanca e recua na comparacdo dos dados com as categorias de analise que se

16 OCDE (2011); Saraiva (2011); Castelhano (2012); Cristina Macedo (2015), entre outros.

39



estdo a usar (Denscombe, 2007:287/288). Tendo em conta a formacdo de base da
investigadora e a sua condicédo de profissional de satde envolvida precisamente em cuidados
deste tipo, houve a preocupacdo de adotar uma postura de distanciamento critico
relativamente ao objeto da pesquisa e de vigilancia sobre a emergéncia de pré-noc¢des ou
preconceitos com aquela condic¢do, ao mesmo tempo que tirando vantagem do conhecimento

proximo da realidade estudada.

Natureza do estudo

Optou-se por um estudo qualitativo, de tipo exploratorio-descritivo, j& que este tipo
de estudos fazem sentido quando se pretende aprofundar conhecimento sobre uma realidade
pouco estudada, procurando descrever a realidade que se vai conhecendo. Sendo uma
realidade com a qual a investigadora contacta no desempenho do seu trabalho diério,
considerou-se importante explorar mais pormenorizadamente este tema, refletindo sobre ele
e dando-o também a conhecer, j& que ndo existem muitos trabalhos que traduzam esta
abordagem ao tema. Varios estudos!’ se debrucaram ja sobre as vivéncias dos cuidadores
informais numa perspetiva de apoio a pessoas adultas e/ou idosas, mas € menos frequente
estudar os cuidadores de criancas com doencga cronica, cuja vivéncia se cré ter
particularidades de relevo.

Mais especificamente, esta abordagem insere-se num plano fenomenoldgico, tendo
em conta que

0 que destaca a fenomenologia relativamente a outras formas de investigacao
qualitativa é o facto de por a tonica sobre o “individual” e sobre a “experiéncia subjetiva”:
ou seja o investigador pretende conhecer e compreender um fenémeno. (Coutinho, 2014:
349)

Sendo a primazia dada a experiéncia subjetiva, o estudo desde a perspetiva dos
sujeitos e o “interesse por conhecer como as pessoas experienciam ¢ interpretam o mundo”

séo identificados como contributos desta modalidade de investigagao. (idem)

Amostragem
O terreno proposto para esta pesquisa respeita a area de abrangéncia do HPC, CHUC-

EPE por ser um hospital central (cuja area de influéncia “abrange toda a regido centro do

17 Ricarte (2009); Alves (2011)
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pais, constituindo ainda uma referéncia nacional para patologias especificas™'®), responsavel
pelo acompanhamento de muitas criangas com doenca cronica e/ou dependéncia(s).
Consequentemente revelou-se como espaco favoravel a mais agil identificacdo e contacto
com os participantes. Por outro lado, ponderou-se ainda que esta instituicdo pudesse ser
promotora de coproducdo de cuidados, podendo delinear-se propostas de intervengéo junto
dos cuidadores.

Os participantes a considerar nesta investigacdo foram selecionados
intencionalmente, sendo um estudo qualitativo em que “a amostra ¢ sempre intencional,
porque ndo ha qualquer razao para que seja representativa da populagdo” (Coutinho, 2014:
330).

Do universo de cuidadores informais de criangas com doenca cronica utentes do
HPC, foram identificados aqueles cujos filhos sdo acompanhados nos servicos de Oncologia
e Pediatria Médica (incluindo as respetivas valéncias de Hospital de Dia), j& que estes
servigos sdo aqueles onde com maior frequéncia ocorrem 0s internamentos e/ ou
acompanhamento de criancas com doenca cronica.'® Pretendeu-se ainda considerar o tempo
de duracdo do cuidado (superior a 6 meses), diagndstico e necessidades e/ou dependéncia
das criangas cuidadas nas atividades de vida diaria, bem como as carateristicas do agregado
familiar e da situagdo profissional dos cuidadores familiares, para que se demonstrasse a
variedade de contextos e vivéncias que esta problematica encerra.

Dando corpo as duas perspetivas presentes na relacdo de cuidado, participaram
também enfermeiros de ambos os servigos acima referidos, com diferentes tempos de servigo
e graus de especializagdo, representando os cuidadores formais.

Foi entdo considerada a participacdo voluntaria de seis participantes (tamanho da
amostra recomendado em estudos de plano fenomenoldgico, de acordo com Coutinho, 2014:
99) de cada um dos grupos de cuidadores. Em ambos 0s casos, a selecdo de participantes
realizou-se com a colaboragédo das senhoras enfermeiras chefes dos dois servicos referidos,
considerando a disponibilidade, acesso ao hospital e vontade de participacdo dos cuidadores
selecionados.

Os pais participantes (que se identificaram como os cuidadores principais de criangas

com doenga crénica) tinham idades compreendidas entre 0s 36 e 0s 48 anos (com uma média

18 https://www.sns.gov.pt/entidades-de-saude/centro-hospitalar-e-universitario-de-coimbra-epe/

19 Nao se tratando de um estudo comparativo, quis-se ter presente a area oncoldgica, ja que se sabe que pela
sua especificidade e impacto social tem sido alvo de atengdo especial dos servigos de salde e sociais, pelo que
também interessa considerar se as medidas de apoio ja definidas manifestam impacto nas vivéncias dos
cuidadores.
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de idades de 42 anos), sendo apenas um dos participantes do sexo masculino. Uma das
cuidadoras é divorciada, sendo os restantes casados e partilhando o cuidado a crianca doente
com 0s seus conjuges. Todos tém também outros filhos, e apenas num dos casos o filho é ja
maior de idade.

Em relagdo a escolaridade, quatro dos participantes tém formacdo superior (um é
licenciado e trés concluiram mestrado) e os restantes concluiram o 6° e 9° ano de
escolaridade.

Todos trabalham ou trabalhavam (antes de serem cuidadores) por conta de outrem e
todos referem alteracbes no campo do trabalho desde que assumiram este papel de
cuidadores dos seus filhos. Essas alteragdes passam por tempos de auséncia prolongados (ao
abrigo de licencas de acompanhamento dos filhos) ou mesmo cessacdo de fungdes formais
mantendo atividades pontuais para obtencéo de rendimentos.

Os dados de caraterizagcdo dos pais participantes encontram-se resumidos na tabela

seguinte.

Tabela 1. Caraterizacdo da amostra de cuidadores familiares.

Minima 36
Idade Maxima 48
Média 42
Feminino 5)
Género
Masculino 1
1 ° Grau - Ensino Universitario ou equivalente 4
2° Grau - Ensino médio ou técnico superior 0
Escolaridade 3° Grau - Ensino médio ou técnico inferior 2
4° Grau - Ensino Primario completo 0
5° Grau - Ensino primario incompleto ou nulo 0
Trabalhador Indiferenciado 0
Tipo de atividade | Operario 1
Artesdo/Comerciante 1

42



Funcionario/Emp. Escritério 0

Quadro/Profisséo liberal 4

Estudante 0

O cuidado é assumido pelos pais por periodos situados entre 0s nove meses e 0S Nove
anos e meio (tempos considerados a data da entrevista). Neste tempo, identificam diferentes
fases de necessidade de prestacdo de cuidados aos seus filhos e todos descrevem periodos
de internamento mais ou menos frequentes e por vezes longos. Mantém atualmente a
necessidade de se deslocarem frequentemente ao hospital para consultas, tratamentos ou
cuidados de reabilitagdo, como fisioterapia ou terapia ocupacional, por exemplo.

De entre os cuidados assumidos pelos pais encontram-se 0s de acompanhamento/
assisténcia ou substituicdo nas atividades de vida diaria (alimentacdo, mobilizacéo,
eliminacdo) até cuidados especiais (como gestdo de medicacdo, incluindo injetaveis ou
quimioterapia oral) e até complexos (como ventilacdo ndo invasiva, aspiracao de secrecfes
respiratorias, cough assist?°, alimentacio através de sonda nasogastrica ou gastrostomia??)
colaborando ainda na manutencdo de processos de reabilitacdo reproduzindo e dando
continuidade a praticas e técnicas de fisioterapia, terapia ocupacional e/ou terapia da fala
para as quais sdo ensinados e treinados.

Estes cuidados sdo assumidos pelos pais com presenca efetiva parcial e cuidados
diretos num minimo diario (identificado pelos pais) de uma a trés horas até cerca de doze
horas, no caso de uma crianca que esta na escola. Sendo que metade dos participantes (3)
assume que os cuidados a sua crianca sdo permanentes (24h/dia) pela necessidade de
cuidados diretos ou acompanhamento/vigilancia. Outros afirmam que os cuidados ja foram
permanentes por algum periodo no decorrer deste processo de doenga, nomeadamente nos
periodos de internamento.

Em relacdo ao papel de cuidador os dados encontram-se resumidos na tabela

seguinte.

20 “Tosse assistida” — procedimento técnico para promover tosse eficaz por meio da utilizagdo de
equipamento tecnolégico.

21 Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG) é uma técnica endoscopica que consiste na introdugéo de
uma sonda na cavidade gastrica através da parede abdominal e que permite a administracao de comida,
liquidos e medicacao
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Tabela 2. Caraterizacdo de participantes em relagéo ao seu papel de cuidadores familiares.

Unico 2
Cuidador
Principal 4
Minimo 9 meses
Tempo de cuidador
Maximo 9,5 anos
1-3h 2
3-6h 0
NUmero de horas de
) 6-9h 0
cuidado
9-12h 1
> 12h 3

Para obter a perspetiva dos profissionais de saude, foram entrevistados enfermeiros
do HPC, que acompanham criancas com doenca cronica e suas familias em regime de
internamento (4 enfermeiros) ou de ambulatério (2 enfermeiros) nos servicos ja
identificados. Estes participantes tém idades compreendidas entre os 31 e 0s 51 anos (média
de 42 anos), sendo apenas um do género masculino. Todos trabalham ha varios anos (média
de aproximadamente 19 anos de servi¢o) na area de saude infantil e pediatria.

Em relagdo a formacgdo, trés enfermeiros concluiram pdés-graduacdo de
especializacdo em enfermagem de saude infantil e pediatria, e um estd atualmente a
frequentar esse curso. Os restantes sdo licenciados em Enfermagem.

A tabela 3 sintetiza a caraterizacao do grupo de enfermeiros participante.

Tabela 3. Caraterizagéo dos cuidadores formais participantes.

Minima 31
Idade Maxima 51
Média 42

Género Feminino 5

44



Masculino 1

Tempo de servico em | Média 18,83

pediatria (anos)

Servigo de Pediatria Médica - Internamento 1

Servico de Pediatria Médica — Hospital de Dia | 1
Local de trabalho

Servico de Oncologia — Internamento 3

Servico de Oncologia — Hospital de Dia 1

Especializacdo em Sim 3
Enfermagem de Saude | Nao 2
Infantil e pediatria A frequentar 1

De realcar que dois dos enfermeiros entrevistados sao também pais de criangas com
doenca crénica (diabetes), pelo que a sua experiéncia como cuidadores familiares foi
também considerada e integrada no estudo, sendo vista como uma mais-valia a partilha

destas vivéncias particulares.

Métodos, instrumentos e procedimentos

O desenho inicial deste trabalho incluia duas fases principais de recolha de dados
com metodologias distintas mas complementares: entrevista individual a cada um dos
participantes, seguida de grupo focal de discussdo e partilha. Contudo, foi necessario
reformular a metodologia de recolha de dados por constrangimentos relacionados com a
obtencdo de autorizacdo do hospital para realizacdo do estudo, assim como pelo tempo
disponivel para completar este trabalho, como se explicita no decorrer deste capitulo.

Perante isto, apenas foi completa a primeira fase delineada, usando como método de
recolha de dados a realizacdo de entrevistas individuais com os participantes. As entrevistas
semi-estruturadas foram construidas pela autora juntamente com o orientador deste trabalho,
com base nos objetivos definidos. Os dados de caraterizagcdo da amostra foram recolhidos
utilizando um documento base, também contruido para o efeito pela autora, que integra o

instrumento de colheita de dados e se apresenta no Anexo I.
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O contacto com os participantes foi realizado previamente por telefone ou
pessoalmente para agendamento de data e hora de entrevista. As entrevistas decorreram nos
servicos do HPC participantes no estudo, estando os enfermeiros fora do seu horario de
trabalho e estando os pais presentes no hospital em acompanhamento dos filhos a consulta,
tratamento em ambulatério ou internamento. As entrevistas realizadas pela investigadora,
sem outras presencas, com duragéo entre 40 minutos e 1hora30 minutos, foram gravadas em
suporte audio digital. A transcricdo integral das entrevistas, atentando no conteudo de
resposta as questdes e ndo tanto a elementos ndo-verbais ou contextuais, foi também
realizada pela investigadora, ndo tendo sido possivel a devolucdo aos participantes para
confirmagédo das informacdes recolhidas. As entrevistas foram identificadas com as letras
“P” para os pais entrevistados (cuidadores familiares) e “E” para os enfermeiros,
respetivamente, seguidas de um algarismo (de 1 a 6) segundo a ordem cronoldgica com que
foram realizadas. De modo a facilitar a leitura e compreensdo das unidades de analise
consideradas na andlise e discussao dos resultados foi criada uma sinopse de apresentacdo
dos participantes (cuidadores familiares) bem como do contexto de cuidado em que se
inserem (incluida no Anexo Il). As transcri¢cdes das entrevistas encontram-se no Anexo I,
apresentando-se sob a forma de transcrigdo do tipo naturalista, ainda que privilegiando o
discurso verbal e omitindo o ndo-verbal, num esquema linear.

Posteriormente, foi realizada a anéalise de contetdo dos dados qualitativos obtidos.
Criou-se uma matriz de categorizacdo, partindo dos objetivos propostos para este trabalho e
com base na revisdo bibliografica realizada, que se foi completando consoante outras
categorias e dimensdes de analise iam surgindo como relevantes a partir das entrevistas.
Incluiram-se nessa matriz as unidades de contexto consideradas relevantes e que por sua vez
continham as unidades de andlise que melhor expressavam a categorizacdo definida. (Anexo
V)

Finalmente, seguiu-se um processo reflexivo de articulacdo entre os dados obtidos e
a fundamentacdo teorica para interpretar os dados a luz dos objetivos definidos para este
trabalho, visto que “a relag@o entre os dados obtidos e a fundamentagdo tedrica ¢ que dara
sentido a interpretacdo.” (Coutinho, 2014:222)

De notar que ndo se valorizou tanto a frequéncia das respostas, ainda que se alerte
para ela em algumas situacfes, mas tentou-se mostrar a diversidade e singularidade dos

dados obtidos articulando experiéncias mais globais e mais particulares.
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Tendo em conta, 0s aspetos particulares dos testemunhos e nao tendo a pretensédo de
generalizar ou extrapolar os dados obtidos para outros contextos ou realidades, considera-se
que numero de participantes no estudo permite um conhecimento da realidade em estudo,

assumindo-se a saturacdo de dados no final das entrevistas realizadas.

Questdes epistemoldgicas e limites do estudo

Para o desenvolvimento desta investigacdo realizaram-se pedidos de autorizagédo a
Unidade de Inovacdo e Desenvolvimento do CHUC-EPE (cujo departamento pediatrico
constituiu a base de contacto com os cuidadores participantes), incluindo pedido de parecer
a Comissdo de Etica para a Salde deste centro hospitalar sobre as consideracdes éticas
implicadas. Estes pedidos revelaram um processo moroso, cuja avaliacdo inicialmente
desfavoravel obrigou a reformulacdo da metodologia do estudo. Os documentos inerentes
aos pareceres obtidos da Comissao de Etica para a Satide do CHUC e a aprovagéo do estudo
pelo Conselho de Administragdo encontram-se no Anexo V e Anexo VI, respetivamente.
Excluiu-se entdo a realizacdo do grupo focal de cuidadores familiares, mantendo-se ainda a
possibilidade de concretizar um grupo focal com enfermeiros, o que ndo se mostrou possivel
por constrangimentos de tempo disponivel.

A constitui¢ao de grupos focais, cuja dindmica “visa explorar percecdes, experiéncias
ou significados de um grupo de pessoas que tém alguma experiéncia ou conhecimento em
comum sobre uma dada situacdo ou topico” (Kumar, 2011, apud Coutinho, 2014: 143) tinha
como proposito articular as percecdes dos cuidadores (formais e familiares) num sentido de
constru¢do comum, além da vivéncia e possivel intervencado particular de cada caso, até no
estabelecimento de medidas concretas de apoio futuras. Contudo, a densidade das entrevistas
permitiu que se considera-se possivel responder aos objetivos definidos na globalidade.

Foi validada a colaboracgéo voluntaria dos participantes mediante leitura e assinatura
de documento escrito de consentimento informado (Anexo VII) apds apresentacdo sumaria
do estudo. A confidencialidade das informacdes recolhidas garantiu-se através da
codificacdo da identificacdo das entrevistas e decorrendo estas apenas na minha presenca e
a sua discussdo apenas com o orientador do trabalho. Apos a conclusdo deste trabalho os
registos audio serdo destruidos.

De referir que todas as entrevistas realizadas foram incluidas no estudo, ndo tendo
sido feito pré-teste, porque ndo foram detetadas a partida dificuldades na resposta as questdes

colocadas e porque se entendeu que sendo uma entrevista semiestruturada o0s
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esclarecimentos que pudessem ser necessarios poderiam ser realizados durante a entrevista
pela investigadora. Foi apenas acrescentada a recolha de dados de caraterizagdo a informacao
sobre 0 nimero de irm&os das criancas cuidadas, ja que se verificou ser um dado relevante
para os cuidadores e consequentemente para 0 seu acompanhamento.

Outro aspeto a ter em conta e que ja foi mencionado de passagem, prende-se com o0
facto de um dos servicos selecionados para o estudo ser aquele em que exerco a investigadora
exerce a sua atividade profissional (Servigo de Oncologia), pelo que ja existia conhecimento
e contacto prévio com alguns dos participantes. Ainda assim pensa-se que a colheita de dados
néo foi prejudicada, visto que se pretendia conhecer vivéncias pessoais do cuidar mais do
que explorar questBes ligadas a instituicdo hospitalar. E qualquer forma, sentiu-se maior
dificuldade em abordar aspetos relacionados com as relagcdes entre os diferentes grupos de
cuidadores que se cré estar mais relacionada com a ambiguidade e subjetividade do tema (ja
explanada e bem explicita na revisdo bibliografica apresentada). Foi clarificado que nao
haveria implicagdes para o cuidado aos seus filhos e a si proprios pela sua participacdo no
estudo, sendo valorizadas as suas partilhas como contributos para a melhoria da resposta dos
servicos na medida em que for possivel integra-las.

A natureza subjetiva e plural das informagdes recolhidas, foi necessariamente sujeita
a reflex&@o e interpretacdo pessoal, e a pouca experiéncia neste tipo de investigacao pode ter
repercussdes na organizacdo e categorizacdo dos dados, sendo fundamental a presenca e

experiéncia do orientador.
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3. A EXPERIENCIA DOS CUIDADORES NA COPRODUCAO DE CUIDADOS:
UMA DISCUSSAO COM BASE NA EVIDENCIA

Para analisar os dados recolhidos através das entrevistas, procedeu-se a categorizacao
manual dos dados para que traduzam resposta aos objetivos propostos para este trabalho.

Assim definem-se como categorias principais a analisar: o quotidiano dos cuidados
(analisando a vivéncia e gestdo diaria, as mudancas e impactos que acarreta e as medidas e
apoio e estratégias, ja existentes ou propostas, de minimizacao desse impacto); a relacao de
coproducdo de cuidados (abordando as carateristicas da relacdo, os papéis e contributos dos
participantes, e as vantagens e barreiras da relacéo).

3.1. A perspetiva dos cuidadores sobre o quotidiano dos cuidados

A apresentacdo dos resultados das entrevistas inicia-se dando voz aos cuidadores
formais e informais sobre a forma como percecionam o cuidar quotidiano as criangas com
doenca crénica. Em primeiro lugar, contextualizando a realidade dos participantes, focam-
se 0 surgimento e vivéncia da doenca, os tipos de cuidados e envolvimento dos cuidadores
familiares, assim como a responsabilidade e a deciséo de cuidar, e a autoavaliagdo do papel
de cuidador familiar. Segue-se a analise das mudancgas e impactos na vida destes cuidadores,
decorrentes do seu papel. Finaliza-se este subcapitulo com o tema dos apoios e estratégias

facilitadoras do papel dos cuidadores.

3.1.1. Contextualizacéo da realidade

Comecamos por perceber que a diversidade encontrada é consequéncia imediata da
singularidade das situac@es vividas. Procura-se entdo considerar os aspetos mais referidos
pelos participantes, mas também atender as particularidades de cada caso, que se apresentam
como um desafio ao acompanhamento destes cuidadores e familias.

Pode ser Gtil a consulta prévia da sinopse de caracterizagdo dos participantes,
presente no Anexo Il, para facilitar o enquadramento dos excertos de entrevistas

apresentados.
Surgimento e vivéncia da doenga

Os participantes entrevistados cuidam com criangas com doenca oncoldgica,

paralisia cerebral, doencas neuromusculares e/ou enddcrinas (com diferentes tempos de
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diagndstico e em diferentes fases de tratamento/ cuidado). As diferentes manifestacdes
destas doencas, a sua forma de instalacdo, progressdo, progndstico e a dependéncia de
cuidados destas criancas (de forma transitoria ou permanente na evolucdo do seu processo)
sdo alguns dos fatores que influenciam a forma como os pais descrevem o seu papel de
cuidadores, como ja se referiu no Cap.1.

De uma forma geral, a instalacdo das situacdes de doenca deu-se de forma subita,
implicando um ajuste rapido das dindmicas quotidianas e familiares destes pais. Todas as
situages condicionaram um periodo de internamento longo?® e implicam ainda hoje a
necessidade de recorrer frequentemente ao hospital para consultas, tratamentos em regime
de ambulatério ou internamento, cuidados e/ou terapias de suporte ou reabilitagdo (terapia
da fala, fisioterapia), como testemunha, a titulo de exemplo, a cuidadora familiar C4:
“Quando nao esta no internamento ha visitas constantes ao hospital de dia. Quando nao ¢ dia

sim, dia ndo, ndo passara uma semana que nio venha ca.” (Entrevista P2, pag.2, 4)%

Tipos de cuidados e envolvimento dos cuidadores familiares

As criancas cuidadas pelos pais nos casos estudados apresentam diferentes
necessidades de cuidado, que podem implicar, por parte dos pais, vigilancia e/ou intervencéao
permanente ou mais pontual.

As areas de maior intervencdo dos pais situam-se no apoio e/ou substituicdo da
crianca nos cuidados desenvolvimentais que incluem a higiene, a alimentacéo, a eliminacéo
e a mobilidade, e também cuidados em resposta a necessidades especiais como a gestao de
alimentacdo entérica por sonda nasogastrica ou gastrostomia, a administracdo de terapéutica
(citostaticos via oral, ou outra terapéutica via subcutanea), ou até cuidados mais complexos
como a manutencdo e vigilancia de cateter venoso central, a realizacdo de técnica de "tosse
assistida", assim como assegurar ventilacdo ndo invasiva, dialise peritoneal e outras terapias
de suporte e reabilitagédo (terapia da fala ou fisioterapia, por exemplo).

Ha casos, em que a vigilancia é continua — “E de dia e de noite. Ela precisa sempre
de uma pessoa com ela, para tudo.” (Entrevista P1, pag.1, 23) — e outros em que ela €

descontinua — “Neste momento fazemos a vida normal” (Entrevista P6, pag. 1, 24) —

22 Processos iniciados com o nascimento (como é exemplo uma crianga com paralisia cerebral, por asfixia
durante o parto) ou desde idades muito precoces (crianca com meningite aos 7 meses ou com diagnostico de
doenga neuromuscular aos 1,5 meses), até outros cujo diagndstico acontece jA em idade escolar ou na
adolescéncia, ou seja, apés um periodo de crescimento e desenvolvimento considerado normal da crianga.

23 A indicacédo da posicdo dos excertos nas entrevistas é feita indicando o cédigo da entrevista, seguido pela
pagina e nimero de linha onde se inicia o excerto transcrito.
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integrando no seu quotidiano cuidados especificos mas pontuais (como administracdo de
terapéutica e vigilancia), ainda que refiram a existéncia de diferentes fases de prestacdo de
cuidados ao longo do percurso.

Para os pais o cuidado e bem-estar dos filhos torna-se uma prioridade — “a realidade
é que no fundo é assim, primeiro o M. depois tudo o resto. Ou seja, nds andamos sempre,
quase todos na casa, sempre a privilegiar tudo o que ¢ relacionado com o M.” (Entrevista
P3, pag.3, 13) e o cuidado em casa torna-se a opcao mais desejada para eles — [Se pudesse
escolher, se ndo tivesse esta questdo economica ...] Eu estava em casa a cuidar da minha
filha! Estava. Estava. Sem ddvida nenhuma.” (Entrevista P1, péag.14, 10) Na mesma
entrevista, a mée partilha ainda que a frustracdo surge quando ndo se pode fazer mais e
afirma “Enquanto eu conseguir, eu e ele, fazer tudo a A. n6s faremos. Até conseguirmos.
Quando a gente vir que ndo consegue, a gente torna a pedir (...) Enquanto conseguirmos,
estamos 14. E o fundamental.” (Entrevista P1, pag.32, 25)

Contudo, a complexidade dos cuidados e da gestdo diaria é também sublinhada,
sobretudo pela exigéncia de rigor e disciplina necessarios a prestacdo de cuidados diarios e
mesmo perante situacdes imprevisiveis: “Temos de ser extremamente disciplinados”
(Entrevista P3, pag. 19, 24);

Existe uma complexidade, porque ele tem de ter uma quantidade, uma parafernélia de
maquinas a volta dele: ele tem de fazer VNI?* para dormir, ele tem de fazer cough assist as

ndo sei quantas horas. E existe sempre, embora ndo aconte¢a h4 mais de 1 ano mas existe

sempre a possibilidade de um engasgamento. (Entrevista P3, pag. 5, 11)

Responsabilidade e deciséo de cuidar

As diversas perspetivas dos cuidadores profissionais sobre a responsabilidade dos
cuidados a crianca com doenca crénica tera influéncia na forma como os processos sdo
conduzidos, assim como na forma como sdo assumidos os papéis na relacdo de cuidados.

A maioria dos enfermeiros entrevistados coloca a responsabilidade numa perspetiva
de partilha entre cuidadores formais e cuidadores familiares. Contudo, parece haver uma
delegacéo dessa responsabilidade a partir do hospital e por isso dos cuidadores formais em
relagdo aos pais

A responsabilidade é um bocadinho complicada, porque efetivamente a

responsabilidade é “passada” (entre aspas) para a parte dos pais, mas o hospital

24 Ventilagdo Néo Invasiva.
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nunca se pode imiscuir de responsabilidade; portanto, a responsabilidade aqui tem

de ser uma responsabilidade partilhada” (Entrevista E6, pag. 1, 23)
Consideram que o hospital “tem efetivamente a responsabilidade de colocar as criangas em
casa, com seguranca, mas também havia de haver apoios no sentido de quando os pais ndo
sdo capazes, ndo conseguem” (Entrevista E6, pag.19, 27), devendo a instituicdo assumir o
compromisso de preparar os cuidadores e de os acompanhar no sentido de responder a
vontade dos pais de ter a familia reunida em casa — “E que o hospital di as bases
efetivamente; os pais se assim desejarem, e a maior parte dos pais querem, porqué? Querem
colocar o filho no seu meio.” (Entrevista E6, pag.1, 20)

Nesta perspetiva, o processo de aprendizagem é conduzido pelos profissionais de
salde, detentores de um conhecimento mais especifico da area da saude, que transmitem
informacdo, treinam e validam os conhecimentos e praticas dos pais nos procedimentos
necessarios, no sentido de lhes dar autonomia nos cuidados necessarios aos seus filhos. Por
vezes a vontade de participacao dos pais parece ndo ser totalmente tida em conta - “Nao lhes
perguntamos efetivamente se eles querem assumir certos e determinados cuidados e
assumimos logo que sim.” (Entrevista E6, pag.20, 3), ja que a sua adesdo é vista como uma
resposta necessaria a desinstitucionalizacdo dos seus filhos.

Alguns enfermeiros identificam diferentes fases em que os dois grupos de cuidadores
(formais e familiares) assumem maior ou menor preponderancia nessa responsabilidade

partilhada. Nas fases mais iniciais, com maior peso para os profissionais

Chega a um determinado momento que os cuidados sdo da responsabilidade inicial da equipa
de salide, mas depois muito em parte com a parceria dos pais. (...) A responsabilidade inicial
sera sempre da equipa de saude, em termos de ensinos, como é 6bvio. Acho que nunca pode
ser s responsabilizada depois a familia mas tem de haver sempre um acompanhamento e
uma parceria de cuidados. (Entrevista E2, pag.1, 12)

Eu acho que vai depender... da fase inicial da doenga ou ndo; E depois do que cada um... do
que os pais quiserem fazer, dependendo da doenca cronica. Se calhar no inicio hd um tipo de
pais: 0s pais que ndo tém tanta autonomia, tém muitos receios; os prestadores formais
assumem um maior controlo e depois se calhar isso vai-se esbatendo até os pais efetivamente
estarem capacitados para. (Entrevista E4, pag. 1, 7)

E em processos mais prolongados, quando os pais assumem os cuidados ja no domicilio,

com maior preponderancia do seu papel
Mas de qualquer das maneiras ja sdo cuidados que habitualmente os pais prestam em casa e
que ai a responsabilidade (...) € mais deles, ndo ¢? Sao eles que estdo a cuidar em casa das
criancas. De qualquer das maneiras ndo deixa de ser também nossa. (Entrevista E1, pag. 1,
12)
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Porém, distinguem-se ainda duas visdes particulares: uma que afirma a
responsabilidade dos cuidados como sendo dos pais; outra que expressa claramente que “A
responsabilidade deve ser dos cuidadores formais.” (Entrevista E3 pag. 1, 6) No primeiro
caso, a justificacdo prende-se com a necessidade de uma resposta da parte dos pais por
auséncia de outras formas mais adequadas, contudo exprime dividas em relacdo a esta

realidade que observa

Quem é sem duvida sdo os pais! Se me perguntares se é o justo... o justo, ja nem digo o
correto... se calhar, as vezes, ndo é. Ha situagdes tdo complexas que eu ndo sei se deveriam
ser os pais a cuidar, s que, efetivamente se ndo forem eles ndo ha ninguém a cuidar deles,

da mesma forma, obviamente. (Entrevista E5, pag.1, 15)
Ainda assim, refor¢a o desempenho destes cuidadores “de facto sem duvida alguma que
tendo em conta tudo, tém de ser eles; ndo tenho davidas nenhumas, sdo os melhores
cuidadores” (Entrevista ES, pagina 1, 25)

Por outro lado, outra enfermeira sublinha a necessidade de formacdo especifica
(reforgando a necessidade de um conhecimento especifico inicialmente “exclusivo” dos
profissionais de salde), ainda que refletindo a inevitabilidade da responsabilizacdo também
dos pais no processo. Para esta enfermeira “a responsabilidade que incutimos aos pais ¢
demasiada para eles... (...) E isso. Acho que exigimos demais. Tenho esse medo, as vezes.
De exigir demais das pessoas... (Entrevista E3 pag. 1, 7/ pag.18, 17); “Porque, além de
serem cuidados muito complexos para ensinar a pessoas que nao tem formacdo nenhuma na
area da saude, séo responsabilidades enormes (...) Mas ndo podemos fazer de outra maneira
sendo as criangas ndo saem do hospital” Entrevista E3 (pagina 1, linhal2)

De realcar que se verifica-se uma tendéncia a partilha de responsabilidades e
participacdo dos diferentes/dois grupos de cuidadores que integraram este trabalho,
conduzindo a uma possibilidade de coproducéo.

Ja os pais entrevistados, quando questionados sobre a decisdo de prestar cuidados a
crianga com doenca crénica, sdo unanimes em reconhecer a importancia da sua presenca na
relacdo de cuidados. As motivacOes iniciais prendem-se com a necessidade do cuidado
imediato e com a relagdo afetiva existente, e neste contexto séo, geralmente, as maes as
cuidadoras principais: “Portanto, ndo foi propriamente uma decisdo. Foi algo natural. N&o
pensei, se ia cuidar do A. ou ndo... simplesmente sabia que tinha de cuidar dele. (...) E algo
natural, ndo ¢é.” (Entrevista P2 (pag.3, 1); “Por forca das circunstancias mas também por
for¢a do amor” (Entrevista P2, pag.1, 7); “Nods ndo pensamos. Fiquei eu... Néo foi falado.

Nao... Foi uma decisdo tomada de imediato.” (Entrevista P6, pag.2, 20)

53



Sobre esta decisdo o olhar dos profissionais mostra conhecimento da realidade,
consideram que a motivagdo principal para o cuidado se prende com o desejo dos pais de
terem os seus filhos no ambiente familiar, sendo os cuidados necessarios assumidos pelos
pais cuidadores, na auséncia de outras respostas concretas: “Se quer leva-la tem de aprender.
N&o ha outra forma, porque infelizmente n6s ndo temos estrutura que permita que esteja la
uma equipa, como estamos aqui para continuar” (Entrevista E5, pag. 6, 3)

SO mais tarde, por vezes, hd algum ajustamento na gestdo familiar dos cuidados,
mantendo-se em todos os casos 0 cuidador principal inicial mas havendo a posteriori
integracdo de outro(s) familiar(es) nos cuidados (na maior parte dos casos, o conjuge). A
integracdo de familiares, quando possivel, na aprendizagem dos cuidados que virdo a
assumir como cuidadores secundarios, € um fator referido como importante pelos pais

entrevistados.

Auto-avaliacéo do papel de cuidador familiar

No que se refere ao modo como o0s pais sentem este seu papel, vendo-o como uma
resposta “natural” as necessidades de cuidados por parte dos seus filhos, os pais afirmam
sentirem-se bem nessa funcdo: “Eu sinto-me bem. Néao é? Sinto-me bem, porque estou a
fazer aquilo que eu sei e 0 que posso melhor para ele. Melhor ndo posso fazer, nao é?”
(Entrevista P5, pag. 3, 8); “como é que eu me sinto?... ¢ poder fazer alguma coisa ¢
contribuir para o bem estar dela... Porque a gente, quando chega a um ponto que ja ndo
consegue € frustrante para nés. (...) e isso ai € desconforto para nés: ndo poder fazer mais.”
(Entrevista P1, pag.6 ,23);
fazendo notar que o seu proprio bem-estar (associado a prioridade ja afirmada em cima dos
cuidados a estas criangas) estd também dependente do bem-estar dos filhos: “quando ele esta
bem, eu ando bem” Entrevista P4 (pag.2, 27)

Porém, percebe-se também um sentido de “peso” e responsabilidade acrescida com
este papel - “Eu acho que ndo ha nada mais na vida, eu ndo acredito que haja nada, mais
penoso e mais duro do que o sentido de responsabilidade de um pai/ de uma mée a ter que
ter frieza suficiente, ndo é? E a ter que se esquecer da emocdo e da parte afetiva.” (Entrevista
P3, pag.10, 21 ss) Esta mée refere-se a tempos mais iniciais do processo de cuidados, no
entanto, também em situacGes prolongadas essa exigéncia é expressa por uma outra mae:
“Mas é um caminho muito grande. Com muita insisténcia e muita repeticéo (...) D4 muito
trabalho.” (Entrevista P1 (pag.3, 15)
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Outra das mées entrevistadas refere que as mudancas vividas desencadeiam
sentimentos maioritariamente negativos:

Portanto com uma mudanca radical de vida e uma mudanca para o sofrimento, ndo é? Como
€ que se sente iss0? Sente-se de diversas formas, ndo é? E depende dos dias... ha momentos
de muito choro, momentos de muita angUstia, de muita tristeza... de alguma frustracéo.
(Entrevista P2, pag.4, 3)

Outros sentimentos referidos sdo o sentimento de medo e de culpa/ remorsos pela
gestdo que estdo a fazer dos cuidados prestados ou quando ndo se sentem a responder de

forma adequada ou nos tempos que julgariam ser necessarios (Entrevista P4, pag. 10, 30);

Sentia-me culpada e chateada porque ndo tinha conseguido cumprir com os horarios das
refeicdes dele tdo certinho e depois implicava que eu ja ndo conseguisse fazer o cough porque
ele adormeceu ou... pronto... ¢ isso descontrola-nos. [Ficava a pensar nas consequéncias que

isso poderia ter?] Sim. Ficava com remorsos. (Entrevista P4, pag.3, 16)

Os pais sublinham ainda a exigéncia de ter de responder a vérias dimensdes da vida
que envolve o bem-estar da crianca e a satisfacdo das suas necessidades, bem como dos
outros filhos, aliada ao medo de falhar

Porque as vezes ha tanta coisa que nds temos de andar a pensar: tenho de pensar como é que
ele vai comunicar, como ¢ que ele vai andar, como é que... e eu sinto que as vezes ndo chego
a todo o lado e depois ainda nos sentimos frustrados, culpados...por ndo conseguir... [Por
também acharem que ndo estdo a responder?] ...porque estamos a falhar!” (Entrevista P4
pag.14, 19)

Duas das maes referem, pela exigéncia técnica dos cuidados que prestam, que se
sentem como se fossem profissionais de satde, desejando ser “mais maes” e menos
prestadoras de cuidados, revelando a complexidade deste papel de cuidador familiar: “Eu as
vezes sinto-me como se fosse uma enfermeira ou uma auxiliar (...) E as vezes até sinto que
sou mais cuidadora do que méae, porque o dia-a-dia também é uma corrida” (Entrevista P4
(pag.2, 13); “Seria se calhar menos enfermeira e mais mae. Que eu acho que isso também
faz falta. Eu tenho algum receio disso as vezes, sabe, porque nés ficamos tdo formatados
para aquilo que é suposto ser o enfermeiro que as vezes ndo somos tanto maes.” (Entrevista
P3, pag. 20, 16)

Neste sentido, distinguindo a realidade francesa, uma enfermeira testemunha o caso
de uma crianga acompanhada diariamente por uma equipa de apoio domiciliario e descreve
sobre a vivéncia da mae: “Ela ndo tinha que se preocupar com isso, sO tinha de ser preocupar
em ser mae. Nao precisa de ser enfermeira, que ela ndo ia ser. Ninguém lhe perguntou...”

(Entrevista E4, pag.14, 13)
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3.1.2. A mudanca e 0s seus impactos

Mudanca é palavra presente em todas as descricbes dos pais do seu papel de
cuidadores, percebida (e bem ilustrado por esta partilha) como “[eu senti-me] entrar noutra
dimensédo, mas ndo tanto por cuidar do A. mas dada a gravidade/realidade da doenga do A.”
(Entrevista P2, pag.3, 11). Esta mée refere que as dimensdes espacio-temporais da sua vida
mudam com a reflexdo sobre os tempos e modos de vida e o facto de habitar o espaco
hospitalar (Entrevista P2 pag.4, 27).

Todas as situacOes sdo descritas como apresentando fases de maior intensidade e
dificuldade e outras de maior adaptacao, que se podem intercalar, dada a incerteza associada
a evolucdo destas doencas, especialmente as mais complexas. Nos casos com um percurso
mais longo, alguns pais dizem ter atualmente uma vida dentro da “normalidade” ou proximo
disso — “podiamos ter uma vida quase normal” (Entrevista P3, pag. 11, 29)- ainda que
questionando a auséncia de respostas e apoios mais eficazes na manutencao do seu equilibrio
quotidiano, que serdo aprofundadas mais a frente neste trabalho.

Neste processo de aceitacdo e adaptacéo, os pais revelam a estabilidade do processo
de saude das criancas como facilitador, permitindo a prestacdo de cuidados de uma forma
mais serena: “Pronto. Mas para ja acho que vou levando de uma forma...calma.” (Entrevista
P4, pag.2, 22). Considerando ainda que parte também deles proprios a motivacao e vontade
para o compromisso com a prestagdo de cuidados aos seus filhos “Sou-lhe muito sincera, eu
acho que nds aceitamos a situagdo do M., arregagamos mangas, estudamos, marcamos (...)

fizemos...e vivemos assim” (Entrevista P3, pag.11, 26)

Qualidade de vida

Serem pais cuidadores surge como nova etapa de vida que tem “implicacdes com
tudo” (Entrevista P2, pag.8, 2), uma transicdo que implica mudangas e requer adaptacdo de
em diversas areas de vida. Acresce o facto de ser uma “uma mudanga radical de vida e uma
mudanga para o sofrimento” (Entrevista P2, pag. 4, 3), com consequéncias na perce¢do que
estes pais tém sobre a sua qualidade de vida que dizem diminuida a partir do momento em

que assumem o papel de cuidadores:

Portanto, assim de uma forma geral, tudo piorou. (...) E essencialmente pesado, nio pela
alteragdo de vida... é pela alteragdo...por uma alteragdo destas: em que s6 se vé

sofrimento(...) E os internamentos sdo terriveis. E portanto... ¢ uma alteracdo. Nao ¢ s6 pela
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alteracdo de vida. E porque é uma alteracdo de vida horrivel, ndo é? E depois claro,

financeira... a parte social... o outro filho... é tudo afetado...” Entrevista P2 (paginal6, 20);
“A minha qualidade de vida € menor do que quando a A. nasceu. Porque a qualidade de vida
da A. agora esta a 100% a nossa frente. (...) Depois, estamos nos.” (Entrevista P1, pag. 14,
24)%

A perspetiva dos profissionais sobre os efeitos da doenca na vida dos cuidadores
familiares considera, na generalidade, uma redu¢ao na qualidade de vida: “qualidade de vida
acho que diminui drasticamente com um diagndéstico deste &mbito” Entrevista E2 (pag.
5,12), associando-a também a falta de respostas de apoio a estes cuidadores- “Acho que é
muito ma. Acho que € pior que a dos filhos. Nao ha suporte para eles. N6s ndo conseguimos
também suportar assim tanto... fazemos alguma coisa, mas fazemos pouco. E acho que ndo
ha apoio na comunidade”. (Entrevista E3, pag. 8, 12)

Uma situacdo particular presente neste estudo é a de uma profissional que é também
mée de uma crianca com doenca cronica. Nela, a condicdo mais exigente (porque

esclarecida) do profissional agrava o desgaste e 0 cansago que os cuidadores referiram.

E um stresse terrivel. E. Primeiro se calhar as vezes passas por um “eu ¢ que fago bem. Nio ha aqui
ninguém que faca melhor” E isto cria muitas barreiras, porque nio deixa entrar mais ninguém. Nao
confias em mais ninguém... que faga tdo bem como tu e ndo deixas que ninguém se aproxime. Em

determinadas alturas podes realmente chegar a exaustdo. (Entrevista E4, pag. 12, 18)

Contudo, uma outra profissional entrevistada ressalva a adaptacdo que estes pais
conseguem fazer equilibrando a sua gestao diaria com os cuidados a crian¢a, demonstrando

estabilidade em termos de qualidade de vida
Da minha perspetiva tem mudanga. Eles verbalizam que mudaram. Agora se mantem
qualidade de vida é assim.... Depois ¢ um bocadinho subjetivo porque ha familias que se
adaptam tdo bem aquelas rotinas que aquilo é... [Estd bem integrado?...] Exatamente.
Portanto, para mim que estou de fora, até parece que ndo tem qualidade de vida para
prestarem aqueles cuidados, mas a familia integrou aquilo como o normal daquela familia.
(Entrevista E1, pag.8, 25)

Mudangas mais significativas
Concretizando as mudangas mais significativas que contribuem para as alteracGes de
qualidade de vida identificadas analisamos as perspetivas dos pais, articulando-as com a

visao dos enfermeiros.

25 Entrevista P2 (pég. 16, 6); Entrevista P4 (pag.7, 10
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Os pais identificam altera¢fes do seu modo de vida relacionadas com:

- 0 trabalho e as gquestdes financeiras — devidas a interrup¢do pontual ou permanente

da atividade profissional, assim como com o0 acesso e com a forma das licencas de
acompanhamento dos filhos;

- a gestdo quotidiana necessaria — por vezes vista como uma diminuicéo da liberdade

imposta pela necessaria resposta aos cuidados dos filhos: “(...) estamos sempre presos (...)”
(Entrevista E4, pag.3, 26)

- as relacgdes interpessoais — pelo isolamento e afastamento de familiares e amigos

mais proximos, mas também mudancas nas relacdes conjugais e com os outros filhos;

- e a habitacdo — local de residéncia ou necessidade de adaptacdo da casa onde
residem;

Em seguida, analisa-se mais profundamente o impacto destas mudancas.

Frequentemente um dos pais deixa de trabalhar para assumir o cuidado dos filhos, o
que pode ser mais pontual ou mais prolongado no tempo, ou até permanente. “Porque o
internamento aqui... foram 7 meses e 22 dias em que durante 4 meses eu ndo sai de ao pé
dela, de dia e de noite. O meu marido saia do trabalho e vinha ter com a filha, para eu poder
ir tomar banho, comer ¢ ele ficava com ela.” (Entrevista P1, pag. 10, 14) descreve uma mae
referindo-se ao primeiro internamento da sua filha.

Todos os pais entrevistados referem alterac6es relacionadas com o trabalho e tiveram
periodos longos de auséncia do trabalho, o que para alguns causa bastante sofrimento e/ou

frustracdo, como revela uma das maes participantes:
Para mim também é muito dificil a questdo de ter parado de trabalhar. E extremamente
complicado. E a coisa que mais falta me faz. Porque eu tinha uma profissdo muito...tinha
uma situagdo profissional muito interessante (...) Pronto e ¢ dificil, em termos pessoais, em
termos de realizacdo pessoal. (Entrevista P3, pag. 4, 7)
Também um pai revela que teve de recorrer a um trabalho mais informal - Entrevista
P5, pag.11, 24 - que permita a manutencdo de algum rendimento familiar, ja que sendo a

esposa doméstica 0 acesso a licenga remunerada fica comprometido, como descreve:

Porque é assim, a seguranga social, 0s superiores mandam que se a esposa ndo trabalha que
venha para ca a esposa. E eu pergunto... “entdo eu...eu venho pra casa e quem cuida da
minha filha? Eu cuido da minha filha, ndo tenho problema nenhum, s6 que se eu cuidar da

minha filha, ndo vou trabalhar na mesma. Fico em casa. (Entrevista P5, pag. 6, 16)
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A articulagdo do trabalho com o cuidado é complexa e muitas vezes exige uma gestao
de horérios de trabalho (possivel, muitas vezes, apenas com a flexibilidade proporcionada e
muito dependente da boa vontade de responsaveis e entidades empregadoras) com faltas
frequentes ou com necessidade de recorrer a compensacao das horas de auséncia em periodos

que seriam de descanso/folgas.

Estes dias.... Eu levo a justifica¢do, ndo ¢? Como estou aqui daquela hora aquela hora...
Quando ¢ preciso trabalhar, fora do horario, nos sabados e assim... [Compensa estes dias que
vem?] Compenso. Eu trabalho para fazer um “banco de horas” ¢ esse “banco de horas” da-
me para este dia. A gente gere assim... Consigo gerir assim, porque quando ¢ preciso fechar
uma encomenda ou isto ou aquilo, a minha chefe chama quem precisa.” (Entrevista P1, pag.
13, 14)

Tenho flexibilidade de horéario e até aqui sempre que é preciso alterar os horarios das terapias
ndo tenho tido problemas. Eu também poderia ir as terapias no tempo de servico e justificar,
mas eu gosto muito de trabalhar! E acho que gosto de fazer um bocadinho esse esforco de

fazer as duas coisas por inteiro. Enquanto eu conseguir...fago” (Entrevista P4, pag.18, 20)

Este esforco na busca de realizacdo pessoal e sobretudo as exigéncias econdémicas,
muitas vezes agravadas pelas situacdes de cuidado, acabam por ditar a continuidade da
atividade profissional, perante a impossibilidade de responder de outra forma.

Por outro lado, as mées referem ainda que a exigéncia de responder permanentemente
aos cuidados €é desgastante e valorizam o regresso ao trabalho “O voltar a trabalhar... eu
vejo o meu trabalho como uma terapia. Como... para eu me focar no trabalho, nas minhas
colegas (séo todas mulheres por acaso) e a comunicagdo com elas distrai-me da A....”
(Entrevista P1, pag. 9, 13)

Decorrentes destas alteracBes na atividade profissional, as questdes financeiras séo
também muito referidas, desde logo pela diminuicdo dos rendimentos auferidos, mas
também pelo aumento da despesa associada a cuidados particulares (como medicacdo, dieta,
deslocacdes ao hospital, alteracGes necessarias em casa, aquisicao de ajudas técnicas): “Eu
era o sustento da casa.” (...) "E a partir dai...presentemente estou a viver com a ajuda de
amigos. Porque o que dé o Estado sdo 12,80€ por dia (...) As maiores dificuldades ¢ a nivel

financeiro.” (Entrevista P5, pag.3, 16 ss);
Ele precisa de equipamentos de apoio para tudo... (...) Portanto, aquilo que nos temos feito
¢ adquirir os equipamentos todos. (...) Tem grandes implica¢es. Tendo em conta que uma
cadeira custa entre 3000 e 5000€, uma cadeira de transporte... bom, claro que tem
implicagdes. Temos de deixar de fazer outras coisas que, se calhar, também gostariamos.
(Entrevista P4, pag.4, 7)
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A gestdo didria da dindmica familiar é outra questdo importante pela exigente
responsabilidade na gestdo e cumprimento de horérios para responder aos cuidados dos
filhos “Muda tudo. Porque nos... ele tem de ter sempre horarios para comer; se eu altero
muito os horarios da comida, altero logo os horarios de fazer o cough e aspirar ou... portanto
nos temos de ter as coisas sempre muito bem contadas. (...) eu ndo consigo sentir-me livre
nesse aspeto. Tenho sempre aquela preocupagdo...” Entrevista P4 (pag. 3,7)

Aqui, a rede de apoio familiar tem particular importancia, como veremos a frente no
que respeita aos apoios identificados pelos pais. Geralmente, 0 conjuge assume o papel de
cuidador secundario, em alguns casos substituindo os cuidadores principais por periodos
longos (para ir trabalhar, por exemplo), noutros casos apenas apoiando a prestacdo de
cuidados por parte do cuidador principal “Organizo-me com a minha mulher: ”’Olha, amanha
¢ dia de... vou aqui ou vou além umas 2h, meio-dia ou o dia todo”. “Fazes bem, faz isto faz
aquilo...” Ele fica todo contente com a mae. Ela faz tudo na mesma como eu fago.”
(Entrevista P5, pag.2, 19); “As vezes a fazer o cough assist e a aspirar, porque é cansativo.
Uma pessoa ter de fazer aquilo sempre de manha e a noite todos os dias cansa um bocadinho.
E dai a partilha com o pai. Vamos partilhando (...)”” (Entrevista P4, pag.11, 15)

Destacam-se ainda mudancas nas relagdes sociais:

- 0 isolamento, decorrente das mudancas de residéncia mas também dos modos de
vida ligados a necessaria resposta a dar aos cuidados ou vigilancia da crianca, mas também
da impossibilidade ou condicionamentos de acesso da crianca cuidada a determinados
espacos - “Eu ndo saio. Eu vivo num isolamento grande, porque eu estou sempre com o0 A.;
0 A. ndo tem visitas, eu também ndo tenho (...) eu acabo por viver um pouco a semelhanca
do A.” Entrevista P2 (pag. 16, 7); “Eu ndo vou as compras. Nao consigo estar muito ausente
dela. (...) Eu cheguei ao ponto de estar tdo focada nela que eu ia a casa de banho e a A.
estava no corredor para eu estar a vé-la.” Entrevista P1 (pag.8, 25)

Outras vezes, pelo afastamento de amigos que demonstram dificuldade em

acompanhar estas familias
As pessoas nao estdo preparadas para nos ouvir falar e quando perguntam querem é saber
novidades da crianca que esta doente. Nao querem ouvir 0 que 0s pais sentem ou 0 que 0S
pais pensam, ou por medo ou porque ndo sabem como é que vao responder.- Entrevista P6
(pé&g.11, 23)
- as relacdes familiares com os conjuges e com os outros filhos - “O relacionamento
pessoal e emocional. Em que o J., 0 irmdo, passou uma fase muito dificil; e mesmo o proprio

casamento” Entrevista P6 (pag. 7, 10)
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Pelo acompanhamento que fazem a estas familias, todos enfermeiros entrevistados
identificam mudancas na vida dos pais e na dindmica familiar associadas ao cuidado prestado
aos filhos com doenca cronica, que se torna para eles prioritario. Mostram conhecimento
pela concordancia com as partilhas dos pais e identificam como frequentes as alteracfes nas
redes sociais de familiares e/ou amigos — isolamento por ndo poderem sair de casa,
afastamento das redes de proximidade e adaptacdo das dindmicas familiares diérias,
incluindo o acompanhamento de outros filhos; as mudancgas relacionadas com o trabalho —
tanto pela auséncia temporaria ou permanente, quanto pelos ajustes necessarios para
acompanhamento dos filhos a consultas, tratamentos e ou terapias de suporte e reabilitacao;
e as alteracdes a nivel financeiro/ econémico — consequéncia da reducdo de ordenados e
aumento das despesas. Um dos enfermeiros, também pai de uma crianca com doenca
cronica, sintetiza:

As mudancas sio muitas. E a mudanca no estilo de vida familiar, a mudanca mesmo na
dindmica da familia enquanto casal, enquanto, enquanto familia... a mudanga da realidade
no que toca a redes de apoio e até mesmo a mudanca de cidade de residéncia. Entrevista E6
(pag.9, 26)

Perante a necessidade de reorganizacdo de vida e a necessidade da prestacdo de
cuidados aos seus filhos, os pais referem frequentemente, sentirem-se cansados,
(dependendo também das diferentes fases do acompanhamento/ tratamento) e sendo mais
notoério quando a prestacdo de cuidados € mais permanente:

“Sim. Extremamente cansada. Neste momento sinto-me muito cansada. E sinto... 0 nosso
dia-a-dia € muito mais cansativo pela questdo de cuidar dele. (...) é um desgaste”. Entrevista
P4 (pag.8, 1).

“(...) ndo foi sempre assim. Quando eu estive em casa sem trabalhar era mais complicado.
Porque eu... e ainda ndo tinha a irma. E estava muito focada s6 em ser cuidadora. A partir
do momento em que comecei a trabalhar, acho que me libertei um bocadinho mais Entrevista
P4 (pég. 2, 24)

Considerando até que “chega uma altura em que os cuidados excessivos também nos
prejudicam” Entrevista P1 (pag. 27, 24)

Assinalam a exigéncia dos internamentos, por vezes longos, pela necessidade de
acompanhamento permanente, sentido menor cansagco em casa quando conseguem partilhar
a prestacao de cuidados com os conjuges e/ ou outros familiares (Entrevista P2, pag.17, 6).

Uma mae refere que o cansaco vai sendo relativizado pelos progressos do filho -“isto
motiva-nos e faz com que o cansago, quer dizer, diminua pela motivagdo” e acrescenta

Ja me senti mais cansada que o que me sinto neste momento. Porque eu acho que nés (...)

somos bichos de habitos, ndo é?... como tudo... os primeiros tempos foram uma exaustio
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muito grande... quando ele €... é aquilo que eu lhe digo, quando noés vivemos; uma méae que
viva com uma crianga que estd no pior cenario de todos ¢ lentamente ele... porque nds
vamos... a perspetiva muda; nés vamos mudando a perspetiva”. Entrevista P3 (pag. 13,
15/pag. 12, 20)

Outro ponto de vista realca que o cansago referido pode ndo ser apenas fisico, mas
decorrente da grande alteragdo de vida sofrida e afastamento da “vida normal” mantido por
um tempo longo “[Sente-se habitualmente cansado?] Cansado de estar aqui. Isso é verdade.
Estar sempre fora... fora da vida quotidiana, ndo ¢?” Entrevista P5 (pag. 5, 5)

Finalizando esta abordagem, apenas se refere que o impacto negativo do diagndstico
de uma doenca cronica, nomeadamente da area oncologica, é reconhecido por um dos
enfermeiros participantes como fator influente para os cuidados. "Deixam de viver no
sentido de fazer a vida que habitualmente (...) Eles sdo completamente outros” Entrevista
E5 (pag. 9, 17)

Mesmo assim, a vivéncia profunda de duas das mées participantes reflete impactos
positivos do cuidar, no que se refere a significativa aproximacao ao filho, sé possivel pelo
tempo de disponibilidade para o acompanhar neste processo: “ndo fora o sofrimento do A.
mas por outro lado, aproximou-me imenso do A. (...) Mas essa proximidade, apesar das
circunstancias € positiva” Entrevista P2 (pag. 16, 14) ou na particularidade da relacdo com

o filho doente

Mas ele também nos da muita coisa que a minha filha ndo consegue dar da mesma forma.
Conheco muitas pessoas que sdo muito importantes na nossa vida, muitas experiéncias que
também nos d&o muitas alegrias diferentes. (...) Portanto. E ela por ela... mas eu gostava que

fosse diferente nalgumas coisas.” (Entrevista P4 (pag. 7, 16)

Necessidades, dificuldades e preocupacoes

N&o basta os pais cuidadores adequarem-se as mudancas vividas. E preciso ainda
reconhecer as dificuldades e as consequentes necessidades de apoio sentidas por eles e
encontrar as melhores respostas aos cuidados que os seus filhos necessitam. As entrevistas
revelam diversas areas de preocupacdo que requerem uma atencdo e ag¢do constante, cuja
resposta depende, muitas vezes, da sua iniciativa e persisténcia na falta de outras alternativas.
—“Nos temos dificuldade, pronto, vivemos muito a luta...o M € o 1° doente tratado em
Portugal. Portanto, tudo é novo, ndo é? (...) E muito dura essa luta. E muito dura...”

(Entrevista P3, pag. 8,12)
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As preocupacOes, dificuldades e necessidades referidas pelos entrevistados
relacionam-se com as &reas: familiar; profissional e financeira; prestacdo de cuidados e
qualidade de vida da crianca doente.

As mudancas ja apresentadas acima condicionam alteracGes na dindmica familiar,

que os pais identificam como “tarefas” com as quais tém (também) de lidar. A menor
disponibilidade para acompanhamento dos outros filhos no seu desenvolvimento e nos
momentos de lazer - “Portanto nunca saimos todos juntos. Isso continuamos sem sair. E
pronto ¢ dificil.” (Entrevista P3, pag. 4, 6); assim como a adaptacdo dos filhos a situacéo de
doenca dos irmdos e as mudancas e limitacdes da vida familiar que isso pode acarretar
(incluindo periodos de afastamento da crianga e de um dos progenitores, no caso de
internamentos prolongados, por exemplo): “depois ha o outro... que fica sem a mae.”
Entrevista P2 (pag.16, 19); “para o meu filho mais velho tem sido muito complicado. (...)
Porque acabamos por ndo ter a disponibilidade que queriamos. (...) Com o G. pois, isso é
penalizante” (Entrevista P3 (pag. 3, 20)
Sdo focos de atencdo para estes pais cuidadores, que os levam a sentir necessidade de apoio
psicoldgico tanto para eles proprios lidarem com as situagdes como para os seus filhos —
“que foi a falta de pedopsiquiatria, psiquiatria, psicologia, no acompanhamento destas
criangas e porque ndo aos pais. E também nessa reclamacao falei dos profissionais de saude.”
Entrevista P2, pag.5, 17)

O isolamento social também sentido como mudanca é algo também percebido como
limitacdo com necessidade de intervencdo — “Porque, eu estive, por exemplo, ali 2 meses e
tal dentro de um quarto fechado...so saia para ir almogar, para ir jantar e ao pequeno-almogo
(...) uma pessoa fica com uma pressdo dentro, ndo é? Precisa de aliviar um bocadinho.”
Entrevista P5 (pag. 13, 11)

A nivel profissional e financeiro, o facto de viverem periodos longos com reducéo
de rendimentos familiares?®: * a minha baixa é uma parte que nio chega a ser metade de meu
salario” Entrevista P2 (pag. 7, 29); “Eu neste momento, eu estou de baixa, eu recebo 65%
do meu vencimento.” (Entrevista P3, pdg. 5, 18); aliado ao aumento de despesas que

descrevem, acarreta para estes pais um foco de preocupacao significativo
Do lado da despesa... que ela s6 aumenta. As despesas aumentam. A mae tem de trabalhar
menos horas, a mae recebe menos. Depois tem de trabalhar mais dias, para ter um crédito de
horas, para quando falta para as consultas ndo ser descontado. Que é para aquele bocadinho

que a mde recebe vir todo.” Entrevista P1 (pag. 21, 4)

% SijtuacGes mais complexas quando existe apenas um cuidador principal, como no caso de pais divorciados.
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Os pais apontam dificuldades no acesso a informacgéo pertinente, atualizada e em
tempo util que lhes permita mobilizar meios e apoios adequados & sua situagdo, além de
questionarem o0 modo como decorrem alguns destes processos: “Portanto, seguranca social:
ndo podermos sair daqui para tratar, muita burocracia, ndo... ndo ser dito o que ¢é preciso.
Aquilo é... as minhas baixas empancam a cada renovacgéo (...)” (Entrevista P2,pag. 12, 15)
Mesmo quando existentes e mobilizadas algumas medidas de apoio sdo consideradas
insuficientes ou desadequadas.?’

No que se refere a prestacao direta de cuidados a crianga com doenca cronica, 0s pais
entrevistados revelam como dificuldade permanente a incerteza em rela¢éo a evolucao do
processo de salde/doenca, descrevendo como momentos de grande angustia na decisao

sobre plano de cuidados, nomeadamente em situacdes complexas

Eu lembro-me quando nds... ndo sabiamos ainda do diagnostico, mas havia uma suspeita
muito grande e ndo havia sequer... ndo sabiamos nada de tratamentos... (...) Tinhamos de
tomar a decisdo os dois. .. nessa noite tomamos a decisao que se se confirmasse o diagndstico
nés ndo iamos querer que o M. fosse traqueostomizado, nem que se fizesse reanimagéo e

este... pronto... isto ¢ uma coisa que ¢ muito dificil. - Entrevista P3 (pag. 12, 25)

Referem sentir-se menos livres — “A nossa dificuldade é relacionada com o que deixamos
de poder fazer e estar e... e com estas alteragdes, a mudancga de casa, de local... isso para nos
¢ o mais dificil” (Entrevista P3, pag. 8, 4) e sublinham a necessidade de descansar: “Precisar
de ajuda direta no dia-a-dia, no sentido de dizer assim “ai eu precisava agora que me viesse
ajudar a fazer isto ou aquilo”...eu acho que ndo. Porque...ndo ¢? Eu acho que precisava era
de descansar. E isso implicaria ter alguém...” (Entrevista P3, pag.20, 8); e/ou de validacdo
e apoio nas decisGes, nomeadamente na realizagdo de técnicas especificas: “porque o cough
assist foi um bocadinho duro para nés no inicio. Pelo tempo que demora, pela... pela
questdo... de ver... parece que ele esta a sofrer com aquilo” (Entrevista P4- pag. 10, 10); “E
é a coisa que mais me custa fazer a ela é dar essa picadita (...) E como eu, quando tiro a
agulha, fico muito nervosa, ndo consigo dar-lhe auxilio...” (Entrevista P1- pag. 6, 3)

Perante a necessidade de ndo estarem sé focados nos cuidados a prestar, algumas
mées colocam a possibilidade de contratacdo de uma pessoa para cuidar dos seus filhos,
porém, deparam-se com diversas barreiras. Desde logo a questdo economica, mas também a

dificuldade em identificar quem poderia assumir esse papel com capacidade técnica e

27 Exemplo disso é o limite temporal das licencas nas situag8es mais longas de cuidado partilhado na entrevista
P1
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transmitindo seguranca aos pais cuidadores para que sejam capazes de delegar as tarefas de
cuidado necesséarias. Os pais sentem grande responsabilidade nesse cuidado apds uma
formacéo muito especifica, a que 0s proprios estiveram/estdo sujeitos, e muitas vezes ainda
inseguros mesmo no contacto com as equipas de satde de servicos mais proximos da area
de residéncia (abordado mais a frente neste trabalho)
Eu para sair de casa, eu teria de contratar alguém, para ir para minha casa, para ficar com o
M. ndo ¢? E tinha de lhe dar formacdo... quer dizer, ndo pode ser uma pessoa...tem de ser
uma pessoa...[Que lhe dé também seguranga...] Que me dé seguranca. Isso implicaria um

ordenado que ndo justifica ou que ndo compensa, ta a perceber? o eu ir trabalhar...ndo é?-

Entrevista P3 (pag. 5, 18)

A preocupacédo com a qualidade de vida e os melhores cuidados para o seu filho com
doenca crdnica esta sempre presente, apontando uma mae a necessidade de investimento dos
servicos de saude, e de maior acesso a areas de apoio ao bem-estar destas criancas (tanto no
hospital como no domicilio, com o acompanhamento de terapias de apoio em casa, 0 que
nem sempre é possivel) - Entrevista P2 (pag. 7, 18).

No acompanhamento do desenvolvimento da crianga, o acesso ao ensino/ educagédo
formal/ escola é outra das questdes bastante referida como preocupacéo pelos pais. Diversos
motivos estao presentes:

- Por vezes, por ndo haver resposta adequada

O que acontece € que as creches ndo aceitam criangas como o M. N&o estdo. N&o aceitam
mesmo. Portanto, arranjam uma “catrefada” de justifica¢des e ndo querem. E ¢é preciso uma
pessoa s6 para ele, com alguma formagao; com formagdo especifica (...) E... os infantarios

aceitam mas quer dizer s6 aceitam depois dos 3 anos” (Entrevista P3 pag.5, 6)

- outras vezes, por dificuldade de acesso e/ou mobilizagéo (estando, mais uma vez, a

resposta dependente de mobilizacdo dos pais), de que sdo exemplo os seguintes relatos:
A escola: 0 A teve autorizacdo para ter aulas em casa em outubro do ano passado. Comecou
a ter aulas em janeiro deste ano. Veja, a escola esteve um periodo para responder. E como é
que respondeu? Tive que marcar, tive para ai 5 reunides ou ndo sei quantas, com a direcdo
do agrupamento. A tentar explicar... (...) A tentar... tentar p6-los a mexer no fundo, porque
eles estavam completamente bloqueados (...) A escola desapareceu da vida do A. - Entrevista
P2 (pag. 12, 21)

- outras ainda, por a resposta estar dependente (da “boa vontade”) das pessoas envolvidas:

“Eu ndo consegui por a J. na escola aqui em Coimbra... havia muita dificuldade em aceitar

0 processo, ainda hoje hd muito tabu do que ¢ a diabetes, (...) que ndo t€ém competéncias

para, que nao sdo obrigados a...” - Entrevista E6 (pag. 10, 1)
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Nao correu sempre bem (...) E no inicio foi muito bem aceite... a equipa que o recebeu... s6
que entretanto, ele foi crescendo. Trocou de equipa. E quando trocou de equipa as coisas
comegcaram a ndo correr tio bem... comegamos a ser chamados mais vezes, (...) Até que
chegou a um ponto em que me chamaram mesmo e disseram que eu tinha de procurar uma
instituicdo propria para o meu filho, que aquela instituicdo ndo tinha a resposta que ele

precisava. - (Entrevista P4, pag.5 ,24);
- ou por exigir um acompanhamento permanente e formacdo, por vezes a
responsabilidade dos pais - “Fui eu que inicialmente fui 1a ensinar. Depois, na altura, falei
com a equipa do centro de paralisia e eles também se disponibilizaram para ensinar o que

fosse preciso” - Entrevista P4 (pag.6, 11)
Vejo algumas destas criancas a conseguir ir para a creche. Algumas (...) Tenho algumas
familias que conseguem ter as criangas na escola, mas a mée estd a porta, sentada no
carro...(...) Ndo ¢ qualquer coisa para a mae, porque ela ndo pode sair dali, mas é para a

crianca a0 menos esta integrada num ambiente escolar. Entrevista E3 (pag. 8, 26)

- podendo ainda ser necessarios ajustes de horario em articulacdo com o trabalho:
“eu entro as 9h que ¢ para cuidar dela antes, porque a escola dela, a salinha dela s6 abre as
8h30, dai eu entrar as 9h. E a sala dela fecha as 16h, entdo eu saia as 15h30 para a ir buscar
a escola e ir para a fisio as 16h30.” (Entrevista P3, pag. 9, 1)

Na verdade, esta € uma preocupacédo bastante referida pelos pais e muito especifica
destes cuidadores familiares.?®

Numa perspetiva de futuro, o acompanhamento da crianca perante a impossibilidade
de os cuidadores principais o assumirem é também uma forte preocupacdo dos pais

cuidadores entrevistados

A minha preocupagdo é: “se eu falto?” Muitas vezes penso nisso: «Se eu falto quem ¢ que....?”"»
[Quem é que assume?] Ok. Tem o pai. Mas se nds ja nos sentimos cansados e partilhamos... uma
pessoa sozinha... ndo consigo...” (...) “acho que essas sdo as maiores preocupacdes que eu tenho no
dia-a-dia: «se nds faltamos? Quem é que assume?» Os meus pais ja conseguem fazer muitas coisas

mas o cough assist e aspirar, por exemplo, ndo.”Entrevista P4 (pag.18, 9)

No que respeita aos servicos de saude, os pais refletem sobre a necessidade de
articulacdo de especialidades e as prioridades das institui¢des (no caso de hospitais centrais,
como o HPC), que percebem focadas na resolucdo de situagdes agudas, com dificuldade em

aprofundar tanto a investigagdo como a intervengio personalizada em cada caso particular?®

28 Entrevista P4, pag.6 ,17
29 Acresce o facto de, neste caso, a mée (cujo filho é o primeiro caso desta doenca a ser tratado em Portugal)

sentir a necessidade de pesquisar informacédo valida e referéncias de tratamento e acompanhamento destas
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Eu apercebo-me que o sistema nacional de salde esta completamente cadtico e quando eu
digo caotico refiro-me em relagdo a meios humanos. Quer dizer, os profissionais de satde
s80 muito poucos para a situacdo que nds temos, pronto. E depois acredito que em termos
médicos, os médicos e... acabam por ndo... tém de priorizar, ¢ os enfermeiros t€ém de
priorizar e toda a gente tem de priorizar. E algumas coisas perdem-se.”- Entrevista P3 (pag.
8, 22)

Outra das areas particulares, referido por uma mae, relaciona-se com a necessidade
de obter uma segunda opinido no estrangeiro. Sdo apontadas questdes sobre o
acesso/transmissao de informacdo objetiva pelo préprio hospital onde a crianga €
acompanhada, e a agilizacdo dos processos (por exemplo no fornecimento de informacao
clinica e traducdo de documentos para uma lingua estrangeira- (Entrevista P2, pég. 19, 7)

As deslocacdes frequentes ao hospital central para criancas por vezes com
dificuldade de mobilidade e com necessidade de medidas de protecdo (nomeadamente por
risco de infecdo) acarreta para os pais a necessidade de viagens frequentes, com consequente
cansago mas também impacto a nivel financeiro. O recurso a transporte, de forma gratuita®,
com as entidades que disponibilizam esse servico em articulacdo com o hospital, revela-se
uma resposta nem sempre eficaz. Uma mde descreve varias dificuldades na resposta a este
direito, exigindo um permanente controlo da sua parte, reclamagdo perante respostas
inadequadas e por isso um desgaste também significativo

Portanto, considerando isso tudo: os bombeiros ndo responderem e eu ndo ter também
confianga no transporte em si. Sempre trouxe o A. por isso, a Gltima vez que eu fiz as contas
ia em dois mil e tal euros de gasolina e portagens e isto ja foi no ano passado.” Entrevista P3
(pég. 14, 24)

Quando questionados sobre o que mudariam no seu dia-a-dia, estes pais realgam que
gostariam de ver minimizadas as dificuldades que descrevem sentir (e acima descritas), bem
como, em alguns casos, a necessidade de substituicdo, por periodos, para possibilitar o seu
descanso.

Em sintese, perante as mudancas ocorridas na vida destas familias parece sentir-se
necessidade de informag&o célere e clara sobre direitos e formas de apoio, assim como

alguma mediacdo na mobilizacdo necessaria para encontrar as respostas ajustadas as

situacdes no estrangeiro, trazendo informacao que apresentou/a e discutiu com os médicos, sentido abertura no
seu caso particular, mas percebendo varias barreiras noutros casos que conhece e acompanha
30 O Servico Nacional de Salde assegura o transporte ndo urgente de doentes, mediante prescricdo médica do

transporte justificada pela situacdo clinica do doente, sendo consideradas algumas doengas crénicas em
particular.
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necessidades da crianga e familia, sentindo os pais um desgaste importante nestes dois
aspetos que acrescem a todas as mudangas ja vivenciadas e acima descritas.

Sobre este topico, os profissionais ddo enfoque as relagbes sociais e a auséncia de
apoio a nivel psicoldgico, assim como a preocupacdo dos pais relacionada com a incerteza
da evolucdo da doenca dos filhos e sua qualidade de vida. Referem a inseguranca dos pais
(seus receios e medos) na tomada de decisao acerca dos cuidados no domicilio, sublinhando
a dificuldade quando sdo o pai/mae sdo os unicos cuidadores (ainda que seja afirmada
também a dificuldade em delegar alguns cuidados por parte dos pais).

Dois dos participantes indicam, como ja referido “na voz” dos pais, a existéncia de
preocupacdes reais com a escola (Entrevista E3/E6) tendo um deles descrito sentimentos
negativos ‘“de instabilidade emocional, de cansaco... de frustragdo, de revolta” e a
necessidade de mobilizacdo permanente e de serem intermediarios para resolverem algumas

situacdes relacionadas com escola ou servicos de salde, e partilhando da sua experiéncia:
As necessidades se calhar ¢ alguém, alguma entidade que nos dé apoio no sentido de “o que é que nos
precisamos?”... Nem que seja s6 mesmo para validar os nossos comportamentos, para dizer que estdo
14 para as eventualidades... e... parece que muitas vezes ficamos entregues a nés préprios. Entrevista
E6 (pag. 13, 27)
Reconhecem ainda dificuldades a nivel econdémico, agravadas pela necessidade de
aquisicdo de materiais/ ajudas técnicas (Entrevista E2/ E5)
Por seu lado, uma das enfermeiras mostra ela propria preocupar-se com a vivéncia
futura destes pais cuidadores, quando as criangas falecerem: ”quando eles morrerem o que ¢

que vai ser delas? Quando elas tiverem 50 anos ndo vao conseguir arranjar um emprego; nao

vao conseguir ter reforma nunca na vida.” (Entrevista E3 pag. 13, 13)

3.1.3.Apoios e estratégias facilitadoras

Perante o exposto e procurando responder aos objetivos propostos quis-se conhecer
quais 0s apoios e estratégias que os pais cuidadores utilizam de modo a facilitar a sua gestao
do quotidiano, assim como as que veriam como necessarias. Mais uma vez expde-se ambos

0S pontos de vista.

Recursos mobilizados
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Os pais, na generalidade, estdo informados e mobilizam os recursos que consideram
necessarios, maioritariamente para agilizar a resposta as necessidades dos filhos doentes,
mas também facilitando a gestao diaria do seu papel de pais e cuidadores.®!

Os recursos mais utilizados séo os lacos familiares e de amizade/sociais, e 0s apoios
ou subsidios atribuidos pelos servicos sociais.

A nivel familiar, os av0s e os pais da crian¢a doente sdo os mais referidos tanto na
partilna cuidados como apoio material a familia®* (apoiando na alimentacio ou
monetariamente, para fazer face as despesas diarias ou excecionais) e ainda na colaboragéo
nas tarefas didrias de manutencgdo da habitacdo e no apoio a outros filhos: “Se pra mim que
tenho todos os apoios, apoios ndo econémicos mas...[Familiares?...] ...familiares. Tenho o
meu marido que cuida muito bem da minha A.” (Entrevista P1, pa4g.14, 15); “E a gente querer
comprar pao para mim e para ele e... “mae, ajuda-me!” e a minha mae ajudar.(...) A gente
“0O) mae podes fazer uma panela de sopa?” (...) Chegou-nos a acontecer isso, varias vezes.”
Entrevista P1 (pag. 17, 5); “A A. precisava dela e eu tive de a comprar. E eu tive que: “mano
preciso de ajuda, mae preciso de ajuda, filho preciso de ajuda... e vizinhos preciso de ajuda”
e juntar o dinheiro e comprar a cama.” Entrevista P1 (pag. 25, 14); “O apoio da familia.
Avos, familia...sempre que o M. tem... ¢ um aniversario, € um Natal ou uma Pascoa... a
familia pergunta: “vocés precisam de comprar algum equipamento, nés damos dinheiro” e
temos feito assim... (...) Mas é... a nossa seguranga social, familiar” Entrevista P4 (pag.4,
23)

A existéncia de outros filhos é também referida por uma mae como elemento
importante na estrutura familiar como permitindo uma relagdo mais livre do foco constante
na prestacdo de cuidados e por isso como oportunidade de descanso — “Com a irma. (...)
Acho que vai contrabalangando um bocadinho. Realmente, quando era sé ele, o foco era s6
ele e era muito mais pesado do que o que é agora. Eu sinto que ela veio dar uma leveza a
tudo.” - Entrevista P4 (pag. 8, 6)

Também os profissionais entrevistados reconhecem a importancia deste apoio
familiar e uma enfermeira afirma que nos casos mais complexos considera fundamental a
existéncia e formacdao/treino de um terceiro cuidador envolvido na prestacdo de cuidados:

“Porque nds tentamos sempre que haja 3 cuidadores. Entdo, a mae e o pai e um 3° cuidador.

31 Ainda que pareca ser comum a prioridade dada aos cuidados a crianca doente, sendo descuradas por parte
dos pais as suas proprias necessidades.

32 De acordo com Portugal (2006:479/481) “apenas os lagos fortes permitem assegurar as necessidades
envolvidas no ‘criar’ e no ‘cuidar’ (...) dominado pelas mulheres”, num sentido sobretudo de pais para filhos,
reforgando o “lugar das redes sociais nos sistemas de produgéo e reprodugdo social”.
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Se ndo ha mais ninguém na familia que ajude, nunca vai haver vida de casal, nunca vai haver
vida familiar com os outros filhos... nunca vai haver nada.” (Entrevista E3, pag. 5, 2)

Quando ha familiares com empregos relacionados com cuidados de saude, estes
também podem assumir alguma participacdo na prestacdo de cuidados a crianca doente:
“Tenho a vantagem da tia ser enfermeira e quando isso aconteceu, ela foi la ajudar-nos, mas
também a tia tem a parte emocional envolvida.” (Entrevista P6, pag. 6, 5)

As redes de relacdo mais alargadas (que incluem amigos, colegas de trabalho, ou até
pessoas desconhecidas, que tém conhecimento da situacdo, por exemplo, através da internet
e redes sociais) geralmente assumem um apoio mais material, nomeadamente com dinheiro
para fazer face a alguma despesa de maior montante ou inesperada (organizando eventos de
angariacdo de fundos para aquisi¢do de materiais). Apoio que 0s pais consideram muito

relevante:

A A. tem um plano inclinado para se por de pé, que foi a empresa do meu marido, onde ele

9, <

trabalha: fizeram uma angariacdo de fundos”; “os nossos filhos precisam de materiais
técnicos que sdo muito caros (...) A cadeira da A. custou 3 mil e tal euros. Se nio fosse a

angariacdo de fundos, eu ndo conseguia comprar (...) - Entrevista P1 (pag. 25, 23)

“Ajudas de varias pessoas (...) Até pessoas, que eu nem nunca as vi, mas a gente mete
conversa e depois acaba sempre por receber alguma coisa...” (Entrevista P5, pagina 5, 25)

Os colegas de trabalho ou até responsaveis dos locais de trabalho sdo também
referidos como apoio importante na flexibilidade da gestdo dos horarios.

A relacdo com outros pais em processos semelhantes de acompanhamento de
criancas com doenca cronica é percecionada de forma ndo consensual, havendo pais que se
distanciam (pelo impacto emocional que acabam por sentir) e outros que se aproximam,
sentindo-o até como processo terapéutico, como € o caso de uma mde que investiu criagdo

de um grupo de apoio e partilha com pais de criangcas com a mesma doengca do filho:
Porgue, na altura, o M. foi o0 primeiro, entdo...e ndo havia mais nenhum...e eu pedi a F. para
quando viessem outros ela dar os meus contactos, e ela deu. E neste momento temos um
grupo, ca em Portugal (...) Estamos 8. 8 pessoas mas do pais todo (...) portanto ¢ um grupo,
um chat de davidas (...) e 1550 acho que, em termos emocionais tem-nos ajudado muito, a
todas, porque com isso ndo nos sentimos sozinhos, diferentes. (...) Porque nés todas juntas
temos as mesmas vivéncias (...)” (Entrevista P3, pag. 17, 11)

Ja em relacdo aos apoios dos servicos sociais, 0s pais tém conhecimento da sua

existéncia mas colocam algumas questdes no acesso aos mesmos, desde logo no acesso a
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informacdo esclarecedora sobre os seus direitos e deveres, apontando ainda limites a algumas
das medidas existentes.

Dos apoios mais utilizados, sdo descritos: a licencga por assisténcia a filho doente (30
dias/ano); o subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca cronica- licenca que
pode ser estendida até 4 anos; os subsidios por assisténcia a terceira pessoa; e 0 acesso a
transporte ndo urgente gratuito.

Contudo, a burocracia associada a estes processos, associada a pouca disponibilidade
dos pais para se dirigir aos servicos, assim como a demora e limitacdes das respostas sao

referidas como dificuldades ao seu acesso:
Durante um tempo pedi apoio a seguranca social. Negaram tudo. Eu pedi fraldas, eu pedi os
cremes que ela precisa, eu pedi até mesmo o leite... pedi para ficar em casa, levei
justificacOes, relatdrios, para ver se me podiam dar alguma coisa, para eu poder ficar em casa

a tomar conta dela... eu ndo tenho direito a nada. - Entrevista P1 (pag. 16, 24)

Também o valor do subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca
cronica (65% dos rendimentos mensais) é questionado pelos pais, jA que as despesas
familiares no tempo de acompanhamento da crianca doente sdo também acrescidas®* -
“Tenho a bonificacdo de 32 pessoa, que é uma migalha. E a A. recebe uma migalha por ser
doenga crénica. Essas duas migalhas juntas. .. mensalmente nio dio para a farmacia. E ai que
eu tenho apoio. Ao ponto de eu desistir.” Entrevista P1 (pag. 17, 1)

Os pais recorrem ainda a grupos e associagdes de apoio, nacionais ou locais. Nestas
encontram apoio (geralmente) pontual que pode ser material, financeiro ou informativo nas
questdes de saude ou até juridicas, bem como em areas especializadas de apoio como
psicologia e/ou psiquiatria. Exemplos referidos pelos pais sdo as associagfes Acreditar e
LPCC, nomeadamente na area de doenca oncoldgica. A primeira, através da casa contigua
ao HPC, permite o alojamento da crianca e pais cuidadores (evitando maiores deslocacdes
entre casa e hospital quando a crianga ndo precisa de permanecer internada) e fornece apoio
material ou monetario, mediando o apoio em algumas situacdes como o apoio escolar:

“(...)quem me tem ajudado é a Acreditar. Tém-me dado... deram-me durante 3 meses:

33 Mesmo assim, tem-se notado um esforco de melhorar o acesso a informacg&o pertinente, do que sdo exemplo
as publicagdes: “Cuidar, Proteger, Partilhar. Cuidados Paliativos Pediatricos- Informagdo para cuidadores”
(https://www.apcp.com.pt/uploads/Brochura-cuidadores.pdf); “Guia pratico. Os direitos das pessoas com
deficiéncia em Portugal” (https://www.portugal.gov.pt/download-ficheiros/ficheiro.aspx?v=acea3dd4-6fd5-
4cle-8764-267cc3631c2b)

34 Qutro exemplo relatado por um pai cuidador (P5) é o facto de estes subsidios s6 poderem ser atribuidos
estando os dois conjuges a trabalhar. Sendo a esposa doméstica e tendo outros filhos menores ao seu encargo,
0 pai viu-se forgado a deixar o seu trabalho regular para acompanhar o filho doente. Esta familia depende agora
dos subsidios atribuidos, considerados insuficientes.

71


https://www.apcp.com.pt/uploads/Brochura-cuidadores.pdf
https://www.portugal.gov.pt/download-ficheiros/ficheiro.aspx?v=acea3dd4-6fd5-4c1e-8764-267cc3631c2b
https://www.portugal.gov.pt/download-ficheiros/ficheiro.aspx?v=acea3dd4-6fd5-4c1e-8764-267cc3631c2b

deram-me um cabaz; um cabaz familiar para 5 pessoas; e deram-me um cheque de 200€,
durante 3 meses” (Entrevista P5, pdg. 5, 22); “contactei a LPCC, aqui em Coimbra, que ¢ ali
em Celas... fui |4 e soube que havia psicologo, psiquiatra, apoio juridico e dinheiro que
estariam disponiveis para as familias também das criangas aqui do pediatrico.” (Entrevista
P2, pag. 6, 1)

Os pais referem ainda apoios pontuais de outras associa¢des das areas onde residem,
permitindo um tempo mais desafogado na gestdo das despesas familiares, ainda que

esporadico e limitado:
Houve uma associagdo (...) que simplesmente me bateu a porta e me disse “Mae, nds
queremos pedir o que a mae precisar para a A (...) Em menos de duas semanas eu tinha
fraldas em casa que me deram para 1 ano (...) e atras das fraldas vieram algumas roupas, que

me ajudaram imenso. E eu ndo pedi nada (...) Porque a A. é conhecida. Desde o 1° evento.”

(Entrevista P1, pag. 18, 10)
Contudo, esta mée alerta ainda para o risco de algumas associacdes oferecerem uma

resposta padronizada e que pode ndo ser adequada/ ajustada a situacdo concreta a que
pretendem responder.

Sobre este tema, um dos enfermeiros entrevistados, considera importante este
trabalho das associagdes, referindo que podem ter um papel de proximidade com as familias
(Entrevista E6) e indica o hospital como local privilegiado para criar a ponte entre 0s servi¢os
de salde e suas respostas e as familias ainda com necessidades, mediada pela intervencgéo
destas associacoes.

Existem ainda grupos mais informais de apoio como séo exemplo 0s grupos de apoio
sobre doenca (em Portugal ou no estrangeiro) ou grupos criados nas redes sociais para
angariacdo de fundos.

No que se refere ao apoio direto dos servicos de salde, os pais demonstram a
relevancia de um acompanhamento permanente, mesmo no domicilio, de profissionais de
salde que tenham conhecimentos técnicos e também da situacdo concreta da crianca e
familia. Apenas uma das maes refere conseguir ter esse apoio de forma consistente e

considerando-se “uma felizarda”:
Consegui através da intervencao precoce e da rede de cuidados continuados, pelos vistos em
Viseu ¢ a que funciona melhor em termos do pais e nods temos acesso as terapias em casa(...)E
nds temos isso. Mas o sistema ndo tem para todos (...) Nos temos uma equipa de enfermagem
que nos ajuda em tudo. Ou seja, tudo o que eu preciso de materiais, levam-me a casa; vao la,
visitam-nos com regularidade; apoiam-nos em montes de situagdes (...) resolvem tudo”
(Entrevista P3 - 14, 7)
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Sendo-lhe ainda permitindo algum tempo de descanso: “quando tém algum tempo,
por exemplo ao sébado elas véo ficar ali 1- 2h com o M. e n6s saimos os 3. Portanto, que é
algo que ndo existe em mais lado nenhum...que ¢ extraordinario!”

Outras formas de acompanhamento domiciliario — agora possivel a partir do HPC,
através da EIHSCPP criada em 2018 — é avaliada pelos pais como muito positiva, ainda que
as visitas sejam consideradas escassas (tanto por pais como pelos profissionais), dada a
pouca disponibilidade dos profissionais. De qualquer forma, os pais valorizam fortemente a
visita e acompanhamento da primeira alta hospitalar para o domicilio por parte dos
profissionais de saude envolvidos. A disponibilidade dos profissionais de salde para
acompanhamento €, de facto, um apoio muito referido pelos pais participantes, sendo
frequentemente concretizado através do telefone ou até de redes sociais. Outros servicos de
salde, junto de areas de residéncia destas familias (ex. centros de salde), parecem ter menor
relevancia no acompanhamento destas criangas com doenca cronica e suas familias, ja que
0 seu seguimento é geralmente assegurado no hospital.

Outros pais recorreram a contratacdo de servicos para terapias de apoio (terapia da
fala/ fisioterapia) de forma particular, j& que consideram ser vantajosa a realizacdo das
mesmas no domicilio, espaco confortavel e familiar para a crianga, evitando transportes e
toda a logistica necessaria aos mesmos. Ainda assim, esta resposta ¢ excecional “tenho
também uma fisioterapeuta que vai a casa. Um dia por semana (...) Fomos noés
particularmente. Contratamos os servigos dela uma vez por semana” - Entrevista P4 (pag.
17,11)

Para E6 (pag.14, 13) (na experiéncia de pai cuidador) a centralidade do hospital
pediatrico na resposta as criancas com doencgas crénicas € sublinhada pela possibilidade de
apoio e disponibilidade (dos profissionais de satide) que os pais ai encontram: “parece que
as vezes se ndo for o hospital... no cansago, nas dificuldades, ndo vejo assim mais nada a
nao ser o hospital que nos dé um bocadinho... um colo...”

Por fim, os pais referem ainda desenvolver algumas estratégias mais pessoais para
minimizar os impactos da prestacéo de cuidados e o cansago, optando por promover tempo-
livre para descansar, ler e/ou desenvolver atividades com os outros filhos®®. Outro exemplo
¢ a criacdo de espacos e atividades em casa, mantendo tarefas distintas do cuidado

permanente a crianca e sentindo-se Uteis e motivados:

3 Estratégias que permitem o descanso e também o aprofundar da relagdo com os outros filhos, perante os

guais se sentem menos disponiveis.
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Eu diretamente em termos de exercicios que faco, que tenho feito para tentar minimizar é...olhe, no
primeiro ano de vida do M. eu fiz uma... nas varandas da minha casa uma plantagdo de ervas
aromaticas (...) agora, neste segundo ano de vida, eu montei um galinheiro (...) Para me entreter e...
entretanto, recentemente, fiz uma plantacdo de framboesas. Portanto, olhe, tenho andado assim nestas
coisas assim, para tentar manter...que ¢ o mais perto da minha, daquilo que ¢ a minha vida. E
normalmente os exercicios, o tempo... tenho conseguido nos ultimos 2 meses tirar algum tempo para
mim, do género “hoje vou fazer aquilo que me apetece” porque consigo conjugar com o R. quando,

imagine, por exemplo ha algum feriado e as pontes. Entrevista P3 (pag. 15, 26)

Outros apresentam a possibilidade de manter o seu trabalho como estratégia de
equilibrio, como jé foi referido.

Perante as dificuldades ha ainda pais que vao tentando exercer os seus direitos e dos
seus filhos, indicando as falhas dos servicos na resposta fornecida e/ou reclamando junto das
entidades responsaveis, lamentando a demora e alguma ineficacia das respostas.

Em relacdo as estratégias e apoios que 0s pais assumem e conseguem aceder, 0S
enfermeiros entrevistados revelam algum desconhecimento, relacionando alguns apoios com
resposta do ambito do servico social. Ainda assim, identificam apoios a nivel do hospital ou
de outros servigos de saude, do servico social e 0s que tém origem na rede familiar e ou de
amizade/vizinhanca dos cuidadores familiares.

Os apoios do servico social, identificados pelos enfermeiros, sdo sobretudo
financeiros.

Em relagdo ao hospital, s&o identificados: a flexibilidade e ajuste na marcagdo de
consultas, por vezes maltiplas; o fornecimento de materiais; € 0 acompanhamento, tanto
através de contacto telefonico ou das redes sociais, como domiciliario na alta das criancas
ou sempre que possivel, nomeadamente através da EIHSCPP. S8o ainda mencionados o
apoio na forma de “descanso de cuidador”, o que ja acontece no HPC, ficando as criangas
internadas, no servico de pediatria médica, (apesar de ser uma medida vista como
insuficiente e ndo isenta de riscos) (Entrevista E3); ou através de outras equipas de satde
locais (proporcionando “pausas-breves”).

A rede familiar é também valorizada pela maioria dos enfermeiros entrevistados
(Entrevistas E1, E2, E4, E6), na existéncia e preparacdo de outros cuidadores secundarios
que partilnem cuidados com os pais ou num apoio mais pontual.

E ainda referido o possivel apoio por associacdes locais de cariz caritativo, grupos
de pais de outras criangas com doenga cronica ou grupos de ajuda criados nas redes sociais
(Entrevista E1, E2) proporcionando sobretudo apoios monetarios e/ou materiais. As

associacOes relacionadas com doencas especificas sdo também referidas, sendo que uma
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enfermeira (Entrevista E4) destaca a importancia dos campos de férias pela adequacéo da
resposta as criancas e pela possibilidade de descanso dos cuidadores. E6 identifica
importancia das associacdes mas também limites na resposta oferecida: “claro que héa
associacOes de pais e associacdes de cuidadores, mas sinceramente em termos de respostas
ndo sei efetivamente quais s@o as respostas que eles ddo as necessidades de toda uma
comunidade com necessidades de cuidados” (pag 14, 22)

Por Gltimo, os enfermeiros identificam ainda estratégias que desenvolvem no seu dia-
a-dia para apoiar, dar resposta a estes pais, baseada na escuta ativa e discurso (e2), a partilha
de informacdo credivel, e estimulo a partilha de vivéncias entre pais cuidadores (Entrevista
E4). Ainda no internamento, através da minimizac&o de cuidados e validacdo de préaticas dos
pais cuidadores, e aquando da alta hospitalar na visita domiciliaria conjunta com equipas
locais (Entrevista E3). Os enfermeiros podem ainda fazer a ponte com cuidados de saude
locais, através de carta/telefone, nomeadamente perante a necessidade continuada de
prestacdo de cuidados de enfermagem como administracdo de terapéutica e/ou tratamentos.
(Entrevista E6)

Apoios em falta ou a melhorar

Perante as suas dificuldades e necessidades os pais referem quatro &reas principais
que consideram ainda em falta ou nas quais sugerem melhorias: os subsidios atribuidos e
apoios da seguranca social; o apoio psicoldgico e/ou psiquiatrico para eles proprios mas
também para as criancas cuidadas e para os irmaos; o apoio domiciliario; e as ajudas técnicas.
Articulam-se com estas respostas as obtidas nas entrevistas aos enfermeiros que tocam
pontos em comum.

Em primeiro lugar, sobre os apoios da seguranca social, 0s pais gostariam de ter
acesso a informacdo pertinente e completa de forma a agilizar os processos de forma célere,
desde que a situacdo é identificada. Salientam também que os apoios pecuniarios por
acompanhamento e assisténcia aos filhos deviam ser diferentes, no que respeita aos valores
atribuidos e tempo em que s&o disponibilizados: “Era dar a estes pais um apoio financeiro
para pode continuar a cuidar dos filhos (.....) essa pessoa devia ter direito a receber para
estar em casa” (Entrevista P1, pag. 24, 25); “Alguém nos devia garantir um...pelo menos
um ordenado, quando no conjunto sé um é que trabalha.” (Entrevista P5, pag. 12, 11); “As
baixas deviam ser diferentes. Deviam ser semelhantes as baixas psiquiatricas por exemplo,

em que o doente recebe a baixa por inteiro, porque as despesas aumentam, as outras que
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eram fixas ndo desaparecem, e muitas vezes ndo temos s6 um filho” (Entrevista P6, pag. 10,
14)

mas também ao tempo de resposta: “Essa parte social é que havia de ser mais (...) eu acho
¢ uma coisa que nds precisavamos que nos resolvessem logo, quando a gente aqui cai... mas
ndo acontece.” (Entrevista P5, pag. 15,1)

As respostas de protecdo social sdo ainda questionadas sobre a sua aplicabilidade
perante cada situacdo concreta destes pais cuidadores. Como descrito anteriormente,
Portugal possui legislacdo que enquadra um bom regime de protecédo social, contudo a sua
aplicacdo pratica muitas vezes ndo acompanha as definigdes teoricas.

Os enfermeiros pensam ser facilitador a criagdo de processos menos burocraticos e a
maior mobilizacdo e articulacdo com respostas locais, avaliando ainda como insuficientes 0s
apoios financeiros, sendo desejavel um apoio mais consistente a esse nivel (Entrevistas E1,
E2). E é ainda sugerida uma concretizacao efetiva do proposto no “Estatuto do Cuidador
Informal” que inclua o pagamento de um valor fixo, e contabilizag&o do tempo de prestagédo
de cuidados em permanéncia pra efeitos de reforma, referindo serem necessarias para esse
efeito modificacdes a nivel governamental.

Em segundo lugar, referida por todos os pais entrevistados e pelos profissionais,
coloca-se a falta de apoio psicolégico e/ou de &mbito psiquiatrico especializado, justificada
pela necesséaria adaptacdo as mudancas radicais de vida, pautadas por angustia e incerteza e
percecionadas como experiéncias de sofrimento com impacto em diferentes areas de vida
(de que ja se deu conta): “Continua a haver, na minha opinido, falta da parte da psicologia,
tanto para as criangas, como para os profissionais, como para os pais.” (Entrevista P2,
pag.20, 10)

O terceiro ponto descrito é o apoio domiciliario é considerado essencial pelos
cuidadores informais e profissionais, que veem uma necessaria continuidade da relacéo de
cuidados também quando estes acontecem predominantemente em casa. Os pais gostariam
que os cuidados mais complexos aos seus filhos ndo dependessem tanto deles (podendo ser
“mais pais/maes”). E os profissionais percecionam o desgaste e a urgéncia de proporcionar
um tempo de descanso aos cuidadores (mesmo por periodos breves), assim como de
responder a busca de validacéo e refor¢o de competéncias ou ao esclarecimento de duvidas
dos pais. Um apoio de proximidade é reclamado, no entanto dificil de concretizar. A maior
parte dos participantes refere que este acompanhamento deveria partir do hospital central

onde s&o acompanhadas as criangas por um maior conhecimento da situacdo e de formas de
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atuacdo, mas as questdes de gestdo de recursos (humanos e materiais) e dindmica dessa
resposta acabam por ser um blogqueio numa definicdo mais concreta deste apoio (tendo em
conta também a grande area geogréafica de abrangéncia do HPC) -“No mundo perfeito, ele
ficava em casa e com... apoio domiciliario?!... Ficava na casinha dele. Nem que fosse
pontualmente, se nos ja fossemos tendo essa ajuda, nos se calhar, podiamos estar ao pé dele
mas descansados” (Entrevista P4, pag. 16, 19)

Alguns pais colocam a hipotese de contratar um profissional cuidador para os
substituir, permitindo regressar ou manter a sua atividade profissional, mas também ter
maior liberdade enquanto pais. Contudo, a questdo econémica é uma limitagdo. Também a
formacdo especifica destes cuidadores preocupa os pais, que sabem as dificuldades que
experimentaram no seu proprio processo de aprendizagem e exigem seguranca aos
prestadores de cuidados. Para isto sugerem formacéo nos hospitais centrais onde as criancas
sdo acompanhadas para as equipas de saude das zonas de residéncia para uma resposta local
mais agil e de confianca ajustada a especificidade dos cuidados continuados e/ou paliativos
pediatricos

Opinido partilhada pelos enfermeiros quando sublinham a necessidade de maior
presenca e acompanhamento dos cuidados prestados no domicilio por estes pais, tanto pela
presenca efetiva partir do HPC através de visitas domicilidrias, como por uma maior
articulacdo com os servicos de salde locais. (Entrevistas E1, E2, E3). Neste sentido, seria
necessario investir na formacdo dos profissionais a nivel local, possibilitando um
acompanhamento validado, em que os pais mais facilmente confiariam.®

Ainda relacionado com o apoio mais local, a area de melhoria mais referida pelos
enfermeiros refere-se a proporcionar descanso aos cuidadores (Entrevistas E1, E3, E4, E5),
através de ‘pausas-breves’(sendo os cuidadores substituidos, em casa, por curtos periodos e
por pessoas com formacdo para tal, que poderiam até ser voluntarios, como ja acontece em
alguns locais), ou através de formas mais prolongadas, a semelhanca do que ja existe para
cuidadores de adultos dependentes, que sdo integrados na rede de cuidados continuados,

sendo que ndo parece adequado o internamento de uma crianga com doenca cronica num

3% E sugerida a replicagdo do “Curso bésico cuidados paliativos pediatricos” (que ja acontece no HPC) ou a
prioridade de acesso a estas formacdes por pessoas sinalizadas para esse acompanhamento; por outro lado,
sugere-se também investimento na formacao (em saude) a realizar nas escolas, especificamente naquelas onde

estdo inseridas estas criancas— entrevistas E4/ E6
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hospital central e diferenciado para esse efeito. Uma enfermeira imagina diferentes tipos de
resposta
Eram as 3 hipdteses: era eles em casa, as pessoas irem a casa, 0s pais até poderem
sair e fazer a sua vida sabendo que esta alguém a cuidar deles em casa; era noutro
sitio; e era de facto eles poderem descansar e ter férias e... uma associacdo que
existisse e permitisse que eles tivessem férias. (Entrevista E5, pag. 20, 5)
Finalmente, uma quarta dimensdo das areas a melhorar identificada pelos pais é o
acesso a ajudas técnicas, tanto pela demora nos processos de atribuicdo como pelo

investimento que acabam por fazer para lhes aceder em tempo (til:

Em termos de ajudas técnicas eu acho que é muito mau, muito mau, muito mau mesmo. Demora muito

tempo, é muito tardio, quando chegam as coisas ja ndo (...) Sim. Temos. Fizemos investimento

particular em algumas coisas. Porque sdo coisas que o M. precisa pr’agora, ndo precisa daqui a 1 ano.

(Entrevista P3, pag 21, 12)

Claro que a seguranca social vai-nos dando algumas ajudas mas ndo é no tempo que nos precisamos.

(...) os processos demoram sempre 1 ano, 1 ano e meio... ndo podemos por mais do que 1 processo

ao mesmo tempo. Portanto, aquilo que nés temos feito é adquirir os equipamentos todos. (Entrevista

P4, pag.4, 12)

Além destas sugestdes principais, 0s pais propdem mudancgas no acesso a educacao
formal/ escola por parte dos filhos com doenca crénica, cujas respostas sdo muito diversas,
dependentes da insisténcia dos pais e muitas vezes da boa vontade de algumas pessoas. Os
pais esperariam maior mobilizagdo das escolas no desenvolvimento dos processos e
aceitacdo perante os limites que as criancas apresentam e/ ou a exigéncia de cuidados. Por
outro lado, questionam a existéncia de uma resposta segura e com capacidade de articulacédo
de forma a compatibilizar com os horarios de trabalho, sugerindo iniciativas semelhantes
aos centros-de-dia, neste caso especificos para 0 acompanhamento destas criancas quando a
complexidade de cuidados ndo lhes permite frequentar o ensino regular. Acrescentam ainda
a necessidade de articulagdo da equipa multidisciplinar e a importancia da existéncia de uma
referéncia dentro dessa equipa para contactos, esclarecimentos e ou encaminhamentos. Uma
mediacdo na relagdo dentro da equipa e que acompanhe a transi¢do hospital-casa é também
mencionada pelos enfermeiros: “E havia de haver uma instancia qualquer que fizesse a ponte
entre a instituigdo e o domicilio” (Entrevista E5, pag. 13, 6); na pratica esta articulagédo
parece dificil de concretizar, contudo parece ser valorizada a presenga mais constante de
uma pessoa de referéncia, o que acontece um pouco com as familias acompanhadas segundo

a metodologia de “enfermeiro de referéncia”.
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No que diz respeito a melhorias a partir do HPC, os enfermeiros realcam a
necessidade de maior apoio psicoldgico, também referida pelos pais. Assim como, a
articulacdo de uma equipa verdadeiramente multidisciplinar, com maior partilha e numa
perspetiva de parceria (médico-enfermeiro) mais efetiva (Entrevista E3, E6 ). A partilha de
experiéncias entre pais com vivéncias semelhantes (Entrevista E4) é proposta como resposta
a ser formalizada e promovida, devendo existir espaco proprio e adequado no hospital, que
va além das redes informais que os pais vao ja formando. Outras propostas passam por maior
presenca e participacdo de associa¢fes de apoio no hospital e no contacto direto com as
familias, e o investimento a nivel da salde escolar. (Entrevista E6)

Concluindo, ao propor a realizagéo deste estudo, se perspetivava obter algumas pistas
para a definicdo de medidas de apoio concretas dirigidas aos cuidadores de criangas com
doenca cronica (propostas por eles e também pelos profissionais de saude), a singularidade
dos casos apresentados através das entrevistas traz a reflexdo a dificuldade de adequacdo e
personalizacdo de medidas de suporte (a partir dos servicos de satde, nomeadamente, mais
centrais e diferenciados) as necessidades particulares apresentadas. 1sso reflete-se na

dificuldade em operacionalizar estratégias, perante as areas de melhoria identificadas.

3.2. A perspetiva dos cuidadores sobre a coproducéo de cuidados quotidianos

Retivemos do cap. 1 que a coproducdo se baseia numa relacdo dialdgica entre pessoas
para atingir um objetivo comummente aceite, apesar de diferentes entendimentos sobre os
meios para o fazer. Esta relacdo deve ser igualitaria e implica a participacdo dos varios
atores.

Nas entrevistas realizadas abordou-se o tema da relacdo dos pais e enfermeiros no
processo de cuidar as criangas com doenca crénica, mas sentiu-se alguma dificuldade em
explorar este tema, quer por ser algo subjetivo e ambiguo, quer por as partes intervenientes
ndo terem a exata percecdo de que estavam a participar num processo de coproducgéo de
cuidados.

Analisa-se em seguida os dados obtidos neste ambito em trés subcapitulos principais:
a da relacéo de cuidado enquanto campo de coproducao (os atores da relacéo, contexto e
comunicacdo); a dos papéis e contributos (saberes) dos participantes (observacbes e

expectativas); e, finalmente, vantagens e barreiras destes processos.
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3.2.1. A relacéo de cuidado enquanto campo de coproducéo
Cuidadores profissionais e familiares relacionam-se num contexto que inclui o
hospital e o domicilio em dindmicas de interagdo com base na comunicacdo, confianca e

responsabilidade.

Os atores da relacéo

Os participantes neste estudo, pais e enfermeiros, identificam-se/ reconhecem-se
clara e mutuamente como elementos intervenientes no cuidado as criangas com doenca
cronica relacionando-se entre si num processo de relacdo dialdgica que, no seu decurso,
encontra diferentes fases e niveis de envolvimento.

Outros elementos sdo referidos tanto pela sua participacdo no plano de cuidados de
salde (como os médicos ou terapeutas) quanto pelos apoios que dao ao desempenho dos pais
enquanto cuidadores, como € o caso dos familiares (avos e tios, por exemplo) e dos

assistentes sociais, entre outros:

Mas aos poucos, e isso foi um trabalho que eu acho que foi muito importante, feito aqui, no
hospital, na altura do internamento, quando ele nasceu... a equipa de enfermagem chamava

muito os avos e os tios...e incutiram muito isso também em nos. - Entrevista P4 (pag. 5,12)

Contudo, a estes restantes elementos ndo foi dada voz neste trabalho, porquanto se
optou por estudar apenas pais cuidadores principais e enfermeiros, para compreender as
dindmicas familiares e os impactos do cuidado as criangas com doenca crénica, bem como
para definir estratégias de apoio nas quais 0s enfermeiros mostram disponibilidade, sendo
que haverd sempre oportunidade para conhecer mais aprofundadamente as familias, as
dificuldades e necessidades presentes, e 0s apoios existentes ou mobilizados no quotidiano
dos cuidados.

A partilha de um objetivo comum, além dos individuais, € uma condicdo essencial
da coproducéo de cuidados. Estes dois grupos de cuidadores (familiares e profissionais de
salde, neste caso enfermeiros) partilham o objetivo comum do bem-estar da crianca com
doenca cronica, assumindo papéis distintos na relacdo de cuidados. De uma forma geral,
caraterizam as relagcbes como positivas e de colaboracdo, apesar de existir uma partilha de
experiéncias e conhecimentos ndo isenta de dificuldades. E comum os pais explicarem a
colaboracéo entre os dois grupos sublinhando a componente afetiva, semelhante a existente
nas redes de sociabilidade familiar: “Entdo, acabamos por entrar um bocadinho nos na vida
deles e eles na nossa...e a gente comega a habituar-se. Sentimo-nos familia, ndo é?” —

(Entrevista P5, pag. 14, 12); “ele é seguido aqui em tantas consultas, ja esteve aqui internado
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algumas vezes, e para n6s € uma segunda familia. Acho que aqui foi a 12 casa, a 12 casa
dele...ele foi para casa j& com 2 meses de vida e criamos logo ligagdo com muitos
profissionais daqui.” (Entrevista P4, pag 9, 15)

Também uma enfermeira reforca a mesma ideia invocando um sentimento comum
de pertenca de pais e profissionais a esta unidade de cuidados que foi criada com a crianga e
com a familia cuidadas, integrando os processos de transigdo: “Porque eu acho que eles séo
um bocadinho nossos... nés sofremos de alguma forma com eles, esta transi¢do. Esta

transi¢do ndo € so deles.” (Entrevista E5 pag. 17, 11)

O contexto: espaco e tempo

Todas as situacBGes sdo descritas como apresentando fases de maior intensidade/
dificuldade e outras de maior adaptacédo, que se podem intercalar, ja que a evolugdo destes
casos especialmente os mais complexos é incerta.

O contexto hospitalar é normalmente o contexto de inicio da relacdo dos dois grupos
de cuidadores estudados e é onde decorre 0 processo de transi¢do e consequentemente as
definicbes de papéis, nomeadamente dos pais cuidadores. Desenvolvendo-se depois na
necessidade de internamentos longos e/ou frequentes. E um contexto que se mantém ao
longo do tempo de cuidados a estas criangas ja que é também o servico de salde de referéncia
no acompanhamento destas situacdes.

Os pais destacam o primeiro internamento como associado ao momento de
diagndstico e percecdo da cronicidade da condi¢do dos seus filhos, descrevendo-o como de
grande tensdo e apreensdo- “Eu passei 4 meses e meio internada aqui, na medicina, no
inicio...quando foi as aprendizagens todas, os tratamentos, era tudo novo... e havia muito
receio... e medo e ndo sei qué...” (Entrevista P3, pag. 11, 5). Perante este papel parental
acrescido que implica adaptacdo a nova condicdo de doenca cronica dos filhos, o papel dos
profissionais (enfermeiros) assume, numa fase inicial, alguma preponderancia na relacéo.
Eles estdo no seu contexto de trabalho, a responder a necessidades para as quais tém
formacé&o e os pais encontram-se fragilizados e impotentes.

Seré também espago e tempo para o inicio de um processo de ensino-aprendizagem
para que 0s pais possam adquirir conhecimentos, treinar e ganhar seguranca nos cuidados
que irdo continuar a prestar em casa: “(...) nds no primeiro internamento aprendemos a tratar
da A. NoOs estivemos praticamente 1,5-2 meses a cuidar da A. aqui, que era para, se

acontecesse isto ou aquilo, termos o vosso apoio para aprender.” (Entrevista P1, pag. 4, 14);
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“Esse apoio é transcendente. N&o é? Sem ele ndo sei como teria sido. No meu caso em
particular. Portanto, a (in)formacdo que noés temos especificamente dada por ela foi
extraordinaria” (Entrevista P3, pag 19, 17).

O domicilio surge mais tarde como contexto de cuidados, pela necessidade de
continuidade de resposta (com cuidados que ndo dependem de internamento hospitalar) e
pela aposta dos profissionais (e vontade dos pais) na integracao familiar destas criangas. Os
enfermeiros veem a participacdo e envolvimento dos pais como essencial a
desinstitucionalizacdo destas criancas e 0s pais assumem a continuidade dos cuidados em
articulagdo com a equipa de satde. A novidade desta estratégia decorre da assuncéo, de
ambas as partes de que o melhor para a crianga é manter-se com os pais do domicilio com
um regime de cuidados que é mutuamente acordado num processo de comunicacao
dialogante que maximiza as competéncias de ambas as partes.

Numa fase inicial, a incerteza sobre a progressdo da situacéo de doenca e o receio de
ndo ser capaz de cumprir os cuidados necessarios sdo muito marcantes. Os pais descrevem
periodos de ansiedade e medo em relacdo aos momentos de alta para o domicilio - “o que
nos aconteceu nos primeiros ciclos € que o... estavamos os dois (acho eu)... portanto, no
minimo bastante ansiosos, no maximo em panico com as altas... (...) E as primeiras altas
foram sempre muito, muito dificeis.” (Entrevista P2, pag. 10, 6), a0 que acresce uma

sensacdo de inseguranca que se pode prolongar:

O 1° ano, 0 1° ano e meio de vida foi uma coisa assim muito assustadora, ndo é? Eu ndo
conseguia fazer nada, ndo conseguia sair de casa, ndo conseguia afastar-me dele (...) e eu
tinha muita inseguranca de o deixar com outras pessoas, o pai inclusive. Para ter uma ideia,
eu ndo passava das varandas. (Entrevista P3, pag. 1, 20)

As vivéncias dos pais cuidadores, baseadas na experiéncia da pratica diaria e relagao
préxima com a crianca cuidada, sdo valorizadas nesta relacdo, bem como as estratégias
mobilizadas e as solucdes ja encontradas por eles. As dificuldades e receios em dominio da
doenca, que carecem de esclarecimento e orientacdo profissional, sdo minimizados pela
proximidade & unidade hospitalar que, neste dominio, tem um papel central. O hospital
continua a centralizar as respostas —“Quer em termos de material diferenciado, quer (...)
acaba por ser mais no hospital. Até por causa, mais uma vez da questdo da confianca. Os
pais acabam por ter mais confianga em nés.” (Entrevista E1, pag. 10, 1). Mas o ambiente
vivido, no estabelecer de orientacdes mas de escuta por parte dos enfermeiros, mostra
partilha (Entrevista E1).

82



Comunicagao, confianga e responsabilidade

No sentido de facilitar o estabelecimento de uma relagdo comunicacional eficaz,
essencial ao processo de coproducdo de cuidados, a partilha de responsabilidade e a
confianga mutua sdo elementos referidos frequentemente nas entrevistas: “Eu acho que tem

de haver uma relagdo de confianga entre nos e eles” Entrevista E4 (pagl, 29) ou ainda:
Claro que numa situacdo de responsabilidade partilhada, acho que isto ndo pode ser do
médico para o pai ou 0 paciente mas tem de ser vice-versa para chegar ali a um entendimento
ou a um procedimento ou processo terapéutico em que tem de ter o contributo das varias, das
varias vertentes: pais e portanto equipa, equipa multidisciplinar.” (Entrevista E6, pag. 3, 18)

Os pais referem ainda como elementos essenciais a estas relacfes de cuidado: a
informacdo (com eles préprios, mas também dentro da equipa multidisciplinar) e a formacéo
a que sdo sujeitos durante os internamentos, que lhes transmite seguranca, além da
disponibilidade dos profissionais- (Entrevista P4, pag. 9, 18).

Num processo de transicdo com implicacdes em varias dimensdes de vida, os pais
sentem-se ajudados e integrados no processo (Entrevista P5), mas reconhecem que essa
ajuda visa a sua maior autonomia e seguranca nos cuidados a prestar a crian¢a no domicilio.
Nomeadamente durante os periodos de internamento, os pais mostram vontade de participar
nos cuidados aos seus filhos e os enfermeiros ensinam os procedimentos e cuidados
necessarios, validando a capacidade de desempenho, o conhecimento e as praticas dos pais,
como se demonstra nas entrevistas: “Senti-me a vontade, porque eles também quiseram ver
se eu era capaz ou ndo era (...) Entdo no resto do tempo fazia-lhe eu as coisas. (...) Tinha
vontade e tenho. E tenho capacidade também.” (Entrevista P5 (pag. 8, 11)

Comeca ja aqui a perceber-se alguma definicdo de papéis dos grupos participantes
na relacdo, que se aprofunda mais a frente nesta discussao.

Finalizando este ponto, referir um outro elemento chave para a coproducéo e descrito
pelos enfermeiros: o tempo. As relagcdes nestes contextos de cuidados aqui abordados séo
tendencialmente de longo prazo, quer no tempo necessario de adaptagdo as circunstancias e
papeis, quer no acompanhamento das situagcdes que, como ja se referiu, tém evolucdes e
progressoes incertas: “Eles ndo pensam em leva-los para outro sitio que ndo seja a casa, mas
pensam muito em ficar mais tempo aqui no hospital. Pensam em prolongar a estadia quando
ndo estdo seguros.” Entrevista E3 (pag. 5, 25); “Mas sem davida alguma que acho que
importante é dar tempo para eles aceitarem. Dizer «Pronto, ok, ndo quer. Entdo quando achar
que deve ser, diga-nos.» Mas para isso é preciso tempo, a longo prazo, para a aprendizagem.”
Entrevista E5 (pag.3, 5).
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3.2.2. Os papéis e os contributos dos participantes

O complexo contexto de cuidados que se estuda implica ainda a exploracdo de
algumas carateristicas particulares que aqui se pontuam, aprofundando o conhecimento
sobre a realidade dos cuidadores. Depois, a atencdo focar-se-4& mais pormenorizadamente
nas percegdes de cada um dos atores (cuidadores familiares e cuidadores formais) na relagéo
de coproducao e suas carateristicas particulares, os seus papéis e contributos, bem como as
suas expectativas.

Os pais descrevem a experiéncia de transi¢do vivida como um processo de adaptacao,
aprendizagem, num ajuste continuado a novos papeis. Alguns pais referem, a propésito, a
atitude de aceitacdo da situacdo e o “arregacar de mangas” como respostas adequadas: “Que
ao longo dos anos eu aprendi isso, com a ajuda dos técnicos e da escola da A. E das terapias
que ela faz 14 e vem fazer aqui...) E € isso que nos ajuda a aceitar.” (Entrevista P1- pag.3, 4)
Associam ainda a progressdo favoravel da situacdo dos seus filhos a uma maior aceitacao,
embora reconhecam ser mais dificil “saber que isso vai continuar sempre a acontecer”
(Entrevista P1, pag. 24, 2) dando realce a incerteza relacionada com a cronicidade destas
situacoes.

A percecéo pelos pais de que o regime terapéutico a manter decorre de uma elevada
especializacdo clinica gera ansiedade e medo. O momento da alta clinica €, como ja foi
referido, um momento critico. Os enfermeiros reconhecem essa dificuldade e mostram
preocupacdo com o tempo disponivel para a preparacdo dos pais e acompanhamento da
transicdo do contexto hospitalar para o domicilio. Revela-se, entdo, a real influéncia do
‘poder’ médico que pode ter implicagdes na condugdo dos processos, nomeadamente na

decisdo sobre 0 momento de alta do internamento:

Efetivamente a alta ndo é uma responsabilidade nossa mas deviamos efetivamente ter uma
preocupacdo acrescida relativamente a essa questdo. Nao temos efetivamente. (...) Mas
deviamos ter efetivamente um papel e dizer “Nao. Nao ha... os pais nio estdo capazes

assumir os cuidados. - Entrevista E6 (pag. 19, 20)

Neste sentido, segundo a metodologia de trabalho implementada pelo servico de
Pediatria Médica, perante estas situacdes cronicas e complexas e perspetivando a mudanca
do contexto hospitalar para o domicilio, as familias sdo acompanhadas por um elemento de
referéncia, normalmente um profissional de enfermagem: “Enfermeiro de Referéncia”. Este
acompanha a familia de forma mais permanente e participa com maior efetividade no

planeamento e concretizacdo dos cuidados, tendo a oportunidade de aprofundar a relagao,
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algo que é valorizado por pais e profissionais: “Porque, ¢ assim, eu acho que aqui na
Medicina, esta ideia do enfermeiro de referéncia, ela é brutal. Para nds foi muito bom”
(Entrevista P3, pag. 19, 4); Sou enfermeira de referéncia, normalmente eu ja sei que vou
ficar com aquela familia durante muito tempo e quando isso acontece a relacdo que se
estabelece é diferente do que uma crianga que eu sei que me vai calhar de vez em quando”
(Entrevista E3, p&g.2, 1); “A maior vantagem para eles é que tém uma pessoa de referéncia
e que nao sao largados assim ao “Deus dara”... Para o enfermeiro ¢ a gratificagdo, porque
percebes que fizeste a diferenca na vida de alguém. Entrevista E3 (pag. 6, 13)

Ja no domicilio é da concordancia de todos a necessidade de manutencdo do
acompanhamento a estes pais cuidadores. A ligacdo ao hospital mantém-se pela necessidade
de vigilancia e/ou tratamentos continuados muitas vezes s6 assegurados no HPC, ou por
opcao dos pais pela relacdo de confianca ja estabelecida. Os enfermeiros mostram
necessidade e interesse em estarem mais envolvidos no processo, nomeadamente os que
trabalham em contexto de internamento®’ (entrevistas E2, E5).

Por vezes parece haver a sensacdo de incompletude nesse acompanhamento, por parte dos
enfermeiros que iniciam estas relacdes de cuidado — “Perdemos um bocadinho a nogéo a
partir do momento em que os miudos deixam de estar a “responsabilidade” (entre aspas) do
internamento (...) Na@o sei se havia de haver ai um contacto mais de interligagdo...”

Entrevista E6 (pag. 20,12);
Eu depois vou ficar, futuramente, com a sensagdo (...) de «o que € que aconteceu aquela
crianga», ndo ¢é por curiosidade...(...) E saber como é que aquela familia se adaptou (...)
Como é que estara aquela mae, que comegou a cuidar da filha de uma forma espetacular?...
As vezes penso muito como é que eles estardo? Pronto, sio um bocadinho nossos.” Entrevista
E5 (pég. 16, 27
Ainda que reconhecendo a possibilidade de ser dada continuidade por outros
elementos ou equipas - “Se calhar nos temos a mania que é nosso, que € nosso, 1a esta... mas
se calhar existe ou deveriam existir espagos que depois fizessem a continuidade (...) até mais
perto de onde moram”- Entrevista E5 (pag. 17, 24)
Porém, a integracdo de outros elementos participantes “de novo” na relacdo ja
estabelecida é vista com alguma hesitacdo, alertando para a necessidade de estas relagdes
terem de ser construidas ao longo do tempo. Uma enfermeira da testemunha disso,

lembrando uma experiéncia concreta:

37 Lembra-se que apenas dois enfermeiros entrevistados trabalham no servico de ambulatério, acompanhando
mais permanentemente estas familias, além do internamento; o mesmo acontece com uma das enfermeiras que
integra a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediéatrica.
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Mas nao tenho duvidas, que a mae a primeira coisa que disse foi: (...) eu senti ndo sei quantas
pessoas, que eu ndo conhecia a entrar na minha casa a dentro... eu abrir as minhas portas...”
Seria diferente, ndo tenho dividas, se fosse um de noés.(...) Quer dizer, falamos disso: qual o
objetivo, e o porqué e porqué eles, mas de facto ela sentiu-se um bocadinho invadida...por

pessoas que ndo conhecia. - Entrevista E5 (pag. 21, 15)

Se por um lado, através das entrevistas realizadas, ndo é facil definir a presenca dos
cuidadores formais no contexto domiciliario®, afirma-se um sentido positivo de evolugio

destas relacGes pelo olhar dos enfermeiros:

Mas olha, mesmo assim acho que fazemos um bom trabalho. Acho que ainda apoiamos muito com o
pouco que temos e que pelo menos temos evoluido. Acho que ha uns anos atras o apoio era muito
menor. Acho que eles agora em casa eles conseguem estar muito mais descansados e que essa parte

do contacto telefénico € mesmo essencial.- Entrevista E3 (pag. 20,10)

Papéis dos cuidadores: expectativas, saberes e competéncias

Ao abordar a relacdo entre cuidadores profissional e cuidadores familiares, ambos 0s
grupos reconhecem 0s seus papeéis e contributos, identificam também as suas expectativas.
Iniciamos por estas a abordagem

Os pais cuidadores esperam dos profissionais conhecimento especializado, huma
relacdo de proximidade que demonstre disponibilidade, abertura e flexibilidade no
acompanhamento. Por outro lado, esperam também que lhes seja dada (in)formacéo e seja
validada a sua capacidade de resposta.

Ja os enfermeiros entrevistados esperam dos pais que estes tenham vontade de
participar e se comprometam nos cuidados necessarios, € mostram acreditar no seu potencial
“Do mesmo modo eu tenho de confiar neles para delegar esses cuidados e para que eles
assumam esses cuidados que lhes ensinei e lhes transmiti para eles poderem seguir” -
Entrevista E1 (pag. 3, 8)

Sobre o seu préprio desempenho, esperam serem capazes de estabelecer relacfes de
confianca

Eu espero sempre que eles confiem em mim. Se eles confiarem em mim é meio caminho
andado para me ouvirem, ouvirem as coisas que tenho a dizer, os ensinos que tenho para
fazer e para cumprirem o regime terapéutico que estabelecemos em comum. Portanto acho
que a base é a confianca. E até para voltarem a contactar sempre que tenham alguma questéo.
- Entrevista E1 (pég. 3, 4)

3 por algum desconhecimento dos participantes, mas também pela diversidade de respostas ligadas as
necessidades das criancas e familias, mas muito pela distinta intervengdo existente, tanto a nivel dos servigos
de satide como sociais, nos locais de residéncia destas familias
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Reforgada na identificag&o através da partilha de vivéncias pessoais:
Eu acho que tem de haver uma relagdo de confianca entre nos e eles. Se eles realmente nos
sentem capazes e major naquele conhecimento vdo-se apoiar em nds e beber de nés todas as
informagoes. E isto acho que ¢é...E da minha experiéncia também, quando eles se identificam

contigo.- Entrevista E4 (pag. 29, 1)

Assim como os pais identificam a importancia da disponibilidade dos profissionais,
também estes afirmam que “se NGs mostrarmos que estamos interessados, estamos 14 e temos
conhecimentos e que os podemos ajudar a adquirir esses conhecimentos” Entrevista E1 (pag.
6, 19) a relacdo é facilitada.

Portanto, tu nunca fechares a porta. «Estamos aqui. Esta sempre aqui alguém disponivel
para...» Dares apoio ao outro, se ele precisar. Eu acho que isto ¢ importante. (...) A
disponibilidade é. Acho que é importante. Saberem que podem sempre recorrer... se tiverem

uma davida. Que ndo estdo sozinhos. Que tem de tomar uma decisdo, mas ha alguém que

supostamente sabera mais do que eles, que Ihes pode validar. - Entrevista E4 (pag. 7, 11)
Também em casa, 0s pais sublinham a importancia da disponibilidade da equipa que

habitualmente os acompanha, utilizando para o contacto muitas vezes o telefone ou as redes
sociais (com a vantagem de utilizacdo de imagem, que pode ajudar na resposta ou
encaminhamento da situacao, por parte dos profissionais de satde).

Porgue n6s somos assim, mas quando tenho uma ddvida, eu pego no telemaével, neste

caso para a enfermeira R. ou enfermeira F. (...) E sendo alguma coisa assim mais...

ligo diretamente para as nossas doutoras. (...) estamos muito apoiados. Estamos. Nao

vou dizer que ndo. E... o Facebook ajuda muito. - Entrevista P1 (pag.4, 20)

E depois é muito importante para n6s estarmos em casa e termos a sensagdo de estarmos

seguros. Temos o nimero da F. e temos o nimero do dr. M. O dr. M. e a dra. C. atendem o

telefone sempre. Qualquer davida...qualquer coisa... e isso ajuda-nos imenso. Muito mesmo.
- Entrevista P3 (pag. 20, 1)

Este acompanhamento pode ser mais regular ou mais pontual e mais ou menos
formal, j& que alguns pais mantém contacto com os profissionais de satde pelas relac6es
pessoais criadas na expectativa de apoio: “Eu precisando de alguma coisa eu recorro as
pessoas que me sdo mais proximas.” (Entrevista P1, pag. 32, 18); “... tanto na parte técnica
como nessa parte, mas mais nessa parte... ha... depende um pouco das carateristicas
pessoais de cada um... (...) pronto, e consoante a personalidade se vai tendo, ou ndo, mais
apoio a esse nivel.” (Entrevista P2 (pag. 8, 29)

Os pais, inicialmente, posicionam-se como leigos no cuidado ao seu filho na nova
condicdo (condicionados por medos e duvidas), esperando dos profissionais conhecimentos,

escuta e esclarecimento de davidas e receios (processo de formagédo e capacitagdo), assim
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como apoio psicolégico - “O aprendizado que nds tivemos e o tempo que tivemos e a

dedicacdo que tiveram connosco... fundamental!” ( Entrevista P1 , pag. 32, 8)

Um outro topico que interessa abordar tem a ver com a existéncia de diferentes tipos
de conhecimento na relacdo entre pais e profissionais de salde, identificada por ambos. Os
pais valorizam esse facto, no sentido de cooperacdo para atingir o objetivo comum do
cuidado aos seus filhos.

No inicio, sentido que a formacdo académica e experiéncia de trabalho dos
profissionais é essencial para a prestacdo de cuidados e vigilancia dos seus filhos,
dependendo dos tratamentos e cuidados de salde a estabilidade da situacéo, os pais assumem
um papel mais de acompanhamento e de relacao afetiva com as criancas. Ao longo do tempo
vao se colocando, no papel de aprendizes numa relacdo em que esperam dos profissionais a
transmissdao de conhecimentos e técnicas, assim como treino, com vista a permanéncia da
crianca no domicilio — “Da primeira vez, explicaram-nos tudo na alta. E n6s quando fomos
a casa ja iamos seguros. Nao houve necessidade de entrar em contacto” Entrevista P6 (pag.
5, 8)

Os pais demonstram vontade em participar nos cuidados e reconhecem a grande
responsabilidade e a necessidade de disciplina (especificamente no que toca a cuidados mais
complexos) no cumprimento de um plano de resposta as necessidades dos seus filhos-
“Temos de ser extremamente disciplinados” Entrevista P3 (pag.19, 24); “Ela ensinou-me a
fazer a mesma coisa, tantas vezes, que ja era automatico fazer” - Entrevista P1 (pag. 29, 27)

Identificam ainda o papel particular que possuem pelo conhecimento mais
permanente da crianca, do seu comportamento e manifestacfes, reconhecendo sinais de
conforto/desconforto e detetando alteracdes que podem implicar um contacto telefénico ou
presencial com os profissionais de salde — “O pedido para sair da cama é um levantar do
braco daquele jeito...porque se for doutro ja ndo e para sair dali, ¢ daquele jeito. Que a gente
conhece...” Entrevista P1 (padg 7, 11). Um °‘saber’ empirico (adquirido na vivéncia e
experiéncia pratica) também essencial & prestacdo de cuidados. De acordo, os enfermeiros
reconhecem e valorizam este contributo especifico que os cuidadores familiares trazem a
relag@o de cuidados: “Os pais sdo quem melhor conhece a crianga efetivamente e tém de ser
efetivamente ouvidos” Entrevista E6 (pag. 3, 16

Contudo, esta participacdo advém de um processo iniciado pelos profissionais de

salde/ enfermeiros: “inicialmente, somos nés que cuidamos deles. Todos tém um papel...
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Basicamente eu estou-me a reportar em situacfes novas, porque é onde incide mais.” -
Entrevista E5 (pag. 2, 18)

Os enfermeiros reconhecem a existéncia de diferentes fases dessa participacdo dos
pais nos cuidados e sublinham a importancia da adesao e motivacdo dos pais. - “Ha fases...
ela estd em fases diferentes, nos varios momentos. Mas acho que de facto é aceitar. Acho
que o mais importante é eles quererem, eles dizerem «Eu quero». Antes disso ndo vale a
pena.” - Entrevista E5 (pag. 6, 13)

A experiéncia geral partilhada nas entrevistas é de integracdo dos contributos dos
dois grupos de cuidadores participantes na relacdo. Um enfermeiro entrevistado, também pai

de uma crianga com doenga cronica afirma:

H& sempre abertura para encontrar ali um ponto de convergéncia nas situagdes, e ha abertura
para modificar isto ou aquilo e nds temos essa abertura: nds podemos efetivamente mexer no
que temos implementado e na diretiva, que acaba por ser uma diretiva que nos é dada pelo

médico, mas nés temos sempre abertura para os ajustes... Entrevista E6 (pag. 4, 10)

Sendo certo que a situa¢do estudada — a dos cuidados de saude a criangas com doenca
cronica prestados por cuidadores familiares em relacéo préxima com uma unidade hospitalar
— é fortemente influenciada, a partida, pelo conhecimento e decisdo médica. Em regra, a o
regime terapéutico estabelecido segue diretivas dadas pelo médico sem intervencao dos pais
cuidadores. O que ressalta da evidéncia empirica é que na fase de implementacdo dessas
diretivas ndo existe uma normatividade tdo acentuada nos procedimentos do cuidado
quotidiano e abre-se um campo amplo de negociacdo entre profissionais e cuidadores
familiares, do qual se destacam trés aspetos:

- Primeiro, porque a relagdo profissional de cuidar deixa de estar centrada no medico,
passando para o/a enfermeiro/a, a quem cabem funcbes distintas das do médico
(sinteticamente caraterizadas pelo acompanhamento préximo e continuada do doente) o que
implica um ajustamento permanente dos procedimentos dos cuidados a realidade da situacédo
e as particularidades da reacdo do doente, com elevado grau de autonomia.

- Segundo, porque 0 mesmo acompanhamento proximo do doente —no caso, a crianga
com doenca cronica — € 0 que carateriza a relacdo dos cuidadores familiares com a crianga
fora do contexto hospitalar, 0 que permite uma valorizagdo do conhecimento prético das
particularidades e das reacdes das criangas. Por isso, a relagdo entre cuidadores profissionais
e cuidadores familiares parte de um entendimento comum sobre este conhecimento e ambos
reconhecem a importancia de seguir as diretivas médicas. Porém, com diferengas. Enquanto

0s pais ganham com o tempo um conhecimento mais aprofundado das particularidades e das
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reacOes dos seus filhos doentes, os/as enfermeiros/as continuam a ter um papel muito
importante na aplicacdo das diretivas médicas ou na sua reformulacéo, por muito que fagam
no sentido da “formag¢ao” dos pais que acompanham.

- Terceiro, existe um esforco dos pais para aumentarem as suas competéncias
“médicas” quer através do didlogo com o pessoal médico e de enfermagem, quer através da
procura de mais informacdo (nomeadamente estudos cientificos) que discute (ou ndo) com
os profissionais recolhida por pesquisa pessoal ou através de grupos/ associacoes
relacionadas com a doencga do seu filho, no estrangeiro. Frequentemente, os pais sublinham
a necessidade de maior abertura dos profissionais de saude para este papel que também
considera ser dos pais, ndo tanto pela sua experiéncia pessoal mas pelo conhecimento de

outras situacdes semelhantes que acompanha.

E eu tenho tido uma felicidade enorme, porque o dr. M. é muito aberto a tudo o que eu lhe
mando, a tudo que ¢ preciso, a tudo o que se deve fazer, a todas as novidades e a todas...vé
comigo as coisas e preocupa-se e faz e experimentamos e fazemos (...) eu se calhar também
consigo as coisas com o dr. M. porque eu trago-lhe artigos cientificos com valor, com... ndo
é?... fidveis. Consigo explicar porqué ou como; mostro-lhe as experiéncias. Trago-lhe casos
especificos de ndo sei qué...e consigo ter esta... “Opa” se calhar as outras maes ndo
conseguem. E isto... ta a ver? Isto € injusto. Porque hd mées que se calhar ndo tém facilidade.
Entrevista P3 (pag.23, 23)

Pela exigéncia dos cuidados do seu filho, cuja responsabilidade de resposta lhe foi
“delegada” pela equipa de saude, esta mae afirma que “nao ¢ uma mae como as outras”,
sublinhando um papel que vai além da postura passiva ou do auto-reconhecimento da
incompeténcia leiga a que o sick role, de Parsons votou o papel dos doentes, neste caso 0s
cuidadores familiares do doente.

Atualmente, a informacdo € no geral mais acessivel, mas também devemos ter em
conta que estes pais cuidadores (se comparados a cuidadores familiares de idosos, casos mais
frequentemente apresentados e estudados) sdo pessoas mais jovens que possuem niveis de
formacdo académica elevados que Ihes conferem competéncias e exigéncias a nivel de
participacdo cidada (e particularmente na relacdo de cuidados) distintas. Dados que
influenciam os processos de coproducgédo que aqui se pretende estudar.

Por outro lado, no processo de cuidar partilhado, 0 acesso a algumas respostas esta
também dependente da informagdo/ conhecimento, mobilizacdo e persisténcia dos pais:
“Depois € uma guerra, percebe? E a gente tem de forgar, e ligar e chatear... e isso € muito...
é muito chato. Para as coisas andarem para a frente. Eu acho que as coisas deviam ser mais

organizadas, deviam funcionar melhor” “chateio e ligo...” Entrevista P3 (pag. 21, 27) A
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responsabilidade partilhada entre profissionais e pais cuidadores parece tender mais para a
mobilizacdo dos pais quando o sistema nao consegue responder em tempo util ou de forma
mais particular a cada caso. Ainda que exista legislacdo e meios de apoio disponiveis, a sua
operacionalizacéo é de dificil acesso e por vezes ineficaz. Neste sentido, levanta-se a questéo
da possibilidade de ser também papel dos profissionais e servi¢os de salde antecipar
necessidades e apresentar possiveis respostas e estratégias, tendo uma mée considerando
injusto o facto de nem todos os pais terem a mesma possibilidade de acesso as mesmas:
“Mesmo o recurso a... as equipas que existem, as coisas ...mesmo nesse sentido também.
As vezes os pais ha coisas que ndo tém, mas nem sabem que existem...” - Entrevista P3
(pég. 22, 22)

Os profissionais de enfermagem descrevem também o seu papel como
essencialmente de informacéo, formacéo e capacitacdo (treino) dos pais, com capacidade
adquirida pela sua formacdo académica e profissional, o que real¢a a importancia de um

conhecimento cientifico e técnico necessario ao acompanhamento destas situagdes

Eu acho que no inicio somos sempre nés. Somos sempre detentores de maior conhecimento
¢ somos...inicialmente somos noés. Depois quando noés vamos transmitindo ¢ acompanhando
ao longo de.. e depois tu tens pais peritos naquela, naquela prestacéo de cuidados... as vezes

muito mais... e aprendemos... “ Entrevista E4 (pég. 2, 21)

Do reconhecimento do seu ‘saber’ nasce um processo de dialogo e que visa a
coproducdo de cuidados. Neste, o enfoque é uma relacdo de ensino-aprendizagem centrado
na adequacdo de um plano terapéutico a realidade concreta dos pais cuidadores: E tipo ir
para a escola. Ia aprender. (...) Depois foi a vez dele. (...) Mas tivemos tempo de aprender
tudo... (...) Os dois. E. E aprender com calma. Nio era so espetar: “Esta aqui o plano e
quando for para casa siga-o”. Eu sei ler. Pratica? A gente precisa dela.” Entrevista P1 (pag.
30, 18); “¢ deixar serem eles a vir ter connosco (...) E ndo insistir, insistir. (...) E dar espago
para eles comegarem a fazer questdes devagarinho e depois nds vamos passando (...) e nds
comecgamos a perceber que podemos ir um bocadinho mais a frente”- Entrevista E5 (pag. 6,
26

Aos olhos dos pais cuidadores entrevistados, aos enfermeiros cabe também um papel
de suporte aos cuidadores, além dos cuidados diretos as criangas: “(...) tém esse papel. E
portanto ajudam-nos, ajudam-nos nessa parte... para além da parte técnica, com a crianga
doente, depois tém também essa parte do apoio psicoldgico com os pais.” - Entrevista P2

(pég. 8,25)
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Mesmo perspetivando o acompanhamento no domicilio: “os enfermeiros para mim sao
psicologos, sdao cuidadores dos filhos, dos pais...portanto, eu acho que iriam ter muito
significado na nossa ajuda (...) e se calhar, os enfermeiros também nos vao orientando
muito... no que ¢é preciso nds estarmos mais focados.” - Entrevista P4 (pag. 16, 25)

Uma situagéo particular que encontramos nas entrevistas, e que questiona distingdo
dicotomica de saberes cientificos e empiricos, € a de pais que sdo profissionais de salde e
em que existe uma tensdo entre o treino profissional destes e a sua condicdo de pais,
portadora de emocOes e de atitudes menos racionais de acordo com as leges artis da
profissdo.- Entrevista E4 (pég. 5, 6)

O envolvimento emocional tem também influéncia na prestacdo de cuidados e
desempenho do papel dos cuidadores, podendo ser visto como uma barreira aos processos
de coproducdo que se discutem em seguida, assim como as suas vantagens ao olhar dos

participantes no estudo.

3.2.3. Vantagens e barreiras da coproducéo

Como se apresentou no subcapitulo 1.3, a coproducdo pode trazer vantagens para 0s
participantes na relacdo e para o proprio processo de cuidados, tornando-o mais eficaz e
sustentavel. Contudo, a sua subjetividade e complexidade conferem-lhe limites e a sua
aplicacdo concreta reflete barreiras que aqui se tenta identificar, e que se relacionam com o0s

conhecimentos implicados, a propria relacdo, 0s recursos necessarios, entre outros.

Vantagens
Os pais entrevistados apresentam como vantagem da relacéo de partilha dos cuidados
aos seus filhos com doenca cronica com os cuidadores profissionais a existéncia de um

objetivo comum e de um trabalho conjunto na sua consecucao:

A maior vantagem é que todos n6s caminhamos no mesmo sentido, no sentido de ajudar ndo
¢? Da recuperag@o. E se vocés fazem uma coisa, nos fazemos outra, outros fazem outra...as
coisas vdo; a produtividade é maior ndo é? (...) Todos juntos fazemos um bocadinho ¢ as

coisas vdo mais... vao mais depressa ou melhor.- Entrevista P5 (pag. 9, 6)

Referem ainda um reforco das suas competéncias e seguranga, obtidos pela formacéo
e pela possibilidade de realizar cuidados mais especificos também no domicilio (cuidados
que se 0s pais ndo aprendessem estariam apenas acessiveis nas instituicbes hospitalares),
com consequéncias também na diminuigdo das complicacdes de salde e na necessidade de

internamento das criancas cuidadas. Este reforgco de competéncias tem manifestacdes
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concretas: “[em termos de, sei 14, necessidade de internamento ou recorrer aos servigos. .. ]
Ah! Isso. Notamos, notamos. (...) E da-nos mais confianga a saber cuidar dele... porque as
tantas nds ja estdvamos a culpar-nos por ele ficar tantas vezes doente. E se calhar eramos
nos que ndo estdvamos a ver atempadamente ou o traziamos demais” Entrevista P4 (pag.10,
28)

Acrescentam vantagens para a crianca doente, quando o cuidado é prestado no
domicilio, como o maior conforto e a menor necessidade de deslocacbes aos servigos de
salde, assim como pela possivel adaptacdo das técnicas e dos cuidados necessarios as
condigdes da residéncia destas familias, dentro da flexibilidade possivel na gestdo dos
cuidados por parte dos pais.

Os pais identificam ainda como fator facilitador a disponibilidade demonstrada pelos
profissionais para o0 acompanhamento e esclarecimento de duvidas, vista como uma mais-
valia, mesmo quando a distancia apenas permite esse contacto por telefone ou atraves das
redes sociais.

Ja os enfermeiros entrevistados colocam as vantagens desta relacdo na partilha de
diferentes saberes, conjugados num cuidado mais integrado a crianca. Por um lado,
facilitando o acesso a conhecimentos especificos da area da salde, formando os pais, que
acreditam terem o potencial para aprender e desempenhar as tarefas necessarias. Por outro
lado, reconhecendo e valorizando o conhecimento mais profundo dos pais sobre os seus
filhos, suas manifestacdes e necessidades, que pode conduzir a uma resposta mais ajustada

e eficaz.

Barreiras e limites

A subjetividade inerente as relacGes pessoais e a distinta percecdo das situacdes
transparece também na identificacdo das dificuldades e barreiras existentes neste processo
de coproducéo de cuidados.

Das barreiras mais consensualmente referidas estdo as que tocam questdes como o(s)
conhecimento(s) envolvidos/ necessarios a prestacdo de cuidados, outras sdo mais
particulares.

A questdo do conhecimento especifico da area da salde surge como barreira
identificada pelos pais e pelos profissionais de salde, concretamente a especificidade da
“linguagem médica”: “foi no internamento em si, explicarem-nos bem a coisas (...) a gente

ndo entender e perguntar uma vez, perguntar duas, perguntar trés e falarem a nossa lingua.

93



Que a lingua dos médicos é diferente.” - Entrevista P1 (pag. 1, 28). Barreira que se vai
esbatendo também pela aposta na (in)formacao aos pais e esclarecimento de davidas: “Nos
somos pais. Depois, quer eu quer o pai ndo somos profissionais de saude. E hd muita coisa
que fomos aprendendo a ver...” - Entrevista P6 (pag. 5,27)

O conhecimento trazido a relacdo pelos pais parece também carecer de maior
abertura e aceitacdo dos profissionais de salde, nomeadamente médicos, para que sejam

também integrados no plano de cuidados a estabelecer.

Porque sdo evidéncias demasiado Obvias que ndo fazem sentido haver esse tipo de
resisténcias. Entende? E isto para nés é doloroso. (...) eu tenho-me apercebido que os médicos
ndo gostam de serem, quer dizer, de serem impulsionados para... gostam de... quer dizer,
acham que o papel dos pais ndo € esse tipo de papel... e...a realidade é que uma mée como
eu sou e muitas outras maes, nés ndo somos uma mae normal...ndo é?” Entrevista P3 (pag.

23,17

Aos pais é exigido o desenvolvimento de competéncias e aquisi¢do de conhecimentos
com grande especificidade para o cuidado aos seus filhos, contudo parece haver
predominancia do conhecimento cientifico e principalmente médico na definicdo do plano
de cuidados: “Mas depois la esta aquilo que Ihe dizia, os médicos ndo querem e supostamente
n6s ndo fazemos (...) E depois ouvimos...ouvem as maes coisas do género: “que nds nao
deviamos conversar umas com as outras, que cada caso ¢ um caso” Entrevista P3 (pag. 23,
6), 0 que esta de acordo com a persisténcia de um modelo biomédico e tendencialmente
hierarquizado em que o saber médico “coordena” os restantes, que ja foi apresentado.

A multiplicidade de olhares, além de uma necessaria resposta inerente a
complexidade das situacbes de doenga crénica, pode ser uma mais-valia no
acompanhamento destes casos. Contudo, é também um desafio a uma visdo integrada e
reforco da comunicacédo no seio de uma equipa multidisciplinar. O que sugere que héa limites
a coproducdo de cuidados inerentes a propria relacao.

Uma mae considera que o seu filho é “visto um bocadinho as pecas”, sentido que a
comunicacéo entre especialidades ¢ feita mais pelos pais “Eu acho que poderia ser vantajoso
haver aqui no hospital alguém que juntasse tudo. Uma equipa verdadeiramente
multidisciplinar.” Entrevista E4 (pag.16, 4Na verdade, é uma realidade também descrita por
profissionais que exprimem a necessidade de um maior investimento na comunicacao e

relagdo multiprofissional, tanto na definicdo como execucao de um processo de cuidados:
“A comunicacdo eu ndo sei se é a mais eficaz. Efetivamente muitas vezes nao é; e
efetivamente ndo ¢é eficaz e os canais de comunicagdo ndo sdo os melhores. E nos falamos

muitas vezes na nossa condicdo aqui no hospital em que se os pais te fazem algumas
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perguntas, muitas vezes tu ndo tens autonomia para dar resposta relativamente a certas e
determinadas coisas; outras vezes quando das pode ser mal interpretado Entrevista E6 (pag.
2,7
A inexisténcia de elementos “gestores de caso”® é identificada pelos profissionais
como limite a esta relacdo de acompanhamento e coproducgédo, pela fragmentacdo da
informacao
“Nao ha um acompanhamento de uma determinada pessoa. As dlvidas sdo colocadas a
qualquer um de nds.(...) Nos as vezes temos... € tal e qual... as tais dificuldades em saber
que tipo de estratégias é que eles utilizaram para chegar aquele objetivo ou aquele
procedimento, para proceder da melhor forma, e nem sempre acompanhamos a familia da

melhor forma.” Entrevista E5 (pag 4, 12
Ambos o0s grupos de cuidadores sdao também consensuais em identificar o
envolvimento emocional dos pais como dificuldade na prestagéo de cuidados (que ganha
especial importancia quando os pais assumem os cuidados no domicilio). Se, por um lado,
reforca a existéncia de uma dimensdo de cuidado mais afetiva, melhor assegurada pelas
pessoas mais proximas as criancas (nomeadamente os pais), por outro pode fragilizar a acao
concreta, especificamente pela relutdncia que os pais demonstram a acdo em intervencdes

de urgéncia ou naquelas que percecionam como mais agressivas ou invasivas para a crianga:
”sd que somos pais e temos a parte emocional muito envolvida e é preciso um grande apoio,
porque numa hora complicada, como j& houve de uma hemorragia dificil...nds entramos num
stress muito grande (ndo €?) e temos de ter orientacdo de alguém que saiba para conseguirmos
agir de forma a ajudar a 1.” Entrevista P6 (pag.5, 29
Se calhar no inicio ha um tipo de pais: 0s pais que ndo tém tanta autonomia, tém muitos
receios; os prestadores formais assumem um maior controlo e depois se calhar isso vai-se

esbatendo até os pais efetivamente estarem capacitados para. Entrevista E4 (pag. 1, 8
Perante o reconhecimento desta “desvantagem”, os enfermeiros podem usar
experiéncias pessoais mostrando empatia na relacdo com os pais cuidadores:

“Eu em determinadas alturas da minha vida senti que fiquei um bocadinho posta de lado
porgue assumiram gue eu ja sabia algumas coisas. E nés todos em determinadas alturas nao

3% Em alguns paises, como no Reino Unido, a figura de “gestor de caso” (elemento definido dentro da equipa
multidisciplinar que acompanha a crianca e familia) surge nestes processos com vantagens na articulagéo de
saberes, identificacdo de necessidades e consequente maior eficacia numa resposta integradora. De forma
semelhante, como ja foi identificado, a metodologia de prestagdo de cuidados de enfermagem “enfermeiro de
referéncia” prevé a existéncia de um profissional (de referéncia) que acompanha as familias identificadas mais

permanentemente e desde uma fase precoce.
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conseguimos pensar. E s6 pensamos como pais. E as vezes o pensar s6 como pais, em
determinadas alturas, sabes, nés sé pensamos com o coragdo, ndo pensamos com a cabega.
N&o se consegue ser racional. E precisamos de algum tempo também para dar o passo. Eu
entendo quando, as vezes os pais aqui dizem “eu ndo ouvi nada... eu ndo sei de nada...” eu
consigo perceber perfeitamente isso porque também passei um bocadinho.” Entrevista E4,
pag 4, 24)

A dificuldade em delegar e retirar-se do contexto de cuidados (mesmo que por curtos
periodos de tempo) pode ser uma dificuldade na relacdo de coproducéo, pelo consequente
cansaco dos intervenientes que pode comprometer o seu desempenho. Este limite,
identificado pelos pais, relaciona-se com a necessidade de confianga nos prestadores de
cuidados sejam eles formais ou informais (no caso de haver outros cuidadores familiares,
por exemplo): “No inicio ndo conhecia e ndo confiava em ninguém “era a minha filha!”
Entrevista P1? (pag. 17, 10)

Da parte dos enfermeiros, outros limites inerentes a relacdo interpessoal sdo
assinalados como possiveis barreiras a relacéo de coproducao, e relacionam-se com perce¢do
e expectativas dos pais e dos proprios enfermeiros sobre 0s seus papéis.

No que respeita a vivéncia e percecdo dos pais, os enfermeiros identificam a
dificuldade dos pais em aceitar a cronicidade, na expectativa de uma situacdo transitoria:
“Mas pronto, a maior barreira acho que ¢ essa — eles ndo aceitarem a cronicidade.” Entrevista
E3 (pag 4, 29E na entrevista Entrevista E5 (pagina ???, linha???) acrescenta-se ainda a
dificuldade dos profissionais em lidar com esse processo de aceitacdo dos pais, motivando-
0s a participacdo nos cuidados: “Sem davida nenhuma para eles é aceitar. Que tém de fazer
e... E para mim as vezes ¢ dificil também os... “obriga-los” (entre aspas) a fazer.”( entrevista
E57, 18

Os medos dos pais sao referidos como barreiras que podem dificultar o seu papel:
“Acho que um dos primeiros entraves sera muitas vezes a ansiedade e 0 medo do erro, por
parte deles” Entrevista E3 (pag 2, 20

“Da parte deles, inicialmente se calhar os medos. «Eu ndo sou capaz. Eu ndo sei

mexer nisto. Como € que isto funciona?» Todas as implicagGes que tém e depois «Se

ndo sou capaz de reconhecer algum sinal, algum sintoma?», «se ndo estou a fazer
corretamente a parte técnica toda?» (...)vai... esse € provavelmente o maior entrave.”

Entrevista E4 (pag. 3, 3

Em relacdo ao papel dos enfermeiros, um dos participantes refere que “as vezes as

barreiras podem ser as expectativas que tu tens” ou 0S proprios preconceitos colocados a
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partida na relagdo “[E da nossa parte, 0 que € que achas que pode ser uma barreira a esta
relacdo?] Se calhar, os pré conceitos, ou algo assim, que tu tens (.....) Se calhar deviamos
achar que a pessoa tem potencial maximo e depois ¢ que vao diminuindo... mas ndo... € ao
contrario.” Entrevista E4 (pag. 4, 2

Como relacdo entre pessoas, é de referir também as “Diferengas acho que mais
pessoais de cada, de cada profissional até... de cada relagdo previamente estabelecida se
calhar.” que podem ser facilitadoras ou dificultadoras de uma relagdo de coprodugdo
Entrevista E2 (pag 9,17,

Finalmente, os enfermeiros apontam ainda barreiras associadas aos recursos
existentes para acompanhar estas familias num processo de coproducdo que podem estar
relacionados com o hospital ou outros servicos de saude.

Os primeiros tocam recursos humanos e materiais, assim como a disponibilidade dos
profissionais para responder aos processos da forma que consideraria mais adequada:
“Numero de enfermeiros... [Precisas de gente? De tempo?] Preciso de gente, preciso de
carros, precisamos de...” Entrevista E1 (pag 15, 6 ,mesmo no que respeita a uma resposta
do proprio hospital criada para o efeito, com a especificidade de cuidados paliativos
(EIHSCPP) “sem haver estratégias mesmo de fundo acho dificil que se consiga. Nao estou
a ver como ¢ que nos... Mesmo aqui, criou-Se a equipa, a equipa foi nomeada e eu s6 tenho
1 dia por més” Entrevista E3 (pag 15,21

Acresce a isto, a distancia da residéncia destas familias ao hospital, podendo ser o
acompanhamento prejudicado tanto pela dificuldade na compreensdo da informacao
transmitida pelos pais — “as vezes é interpretar a informacdo que a mae transmite,
principalmente quando nds ndo estamos presencialmente... ao telefone.” Entrevista E1
(pagina ???, linha???) — como na “capacidade de avalia¢ao pelo telefone também me suscita
alguma inseguranga... é muito dificil avaliar.” Entrevista E3 (pagina ???, linha???)*

Como jéa foi referido, as situacbes complexas requerem tempo de adaptacao dos pais/
familia e de aprendizagem, que muitas vezes ndo se coaduna com a exigéncia de resposta a

situacGes mais agudas de um hospital central e diferenciado como o HPC

40 Alinda assim, apesar da distincia, mesmo na possibilidade de um acompanhamento e intervencdo mais

préximos do local de residéncia destas familias, nem sempre o0s pais fazem essa op¢éo:
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“Dificuldade as vezes é o timing entre a aprendizagem e até o ir embora, ou
ir para o domicilio. As vezes ndo héa esta abertura, este tempo... de dizer assim
“vamos esperar. Vamos dar... que eles decidam...” e depois vamos fazer as coisas
calmamente. Ndo. A questdo as vezes é colocada e eles tém de dar o salto e... as
coisas até resultam.” Entrevista E5 (pag2m 27

“e acho que cabe-nos a nos preparar atempadamente esse terreno e muitas
vezes isso ndo acontece. Ndo nos ddo tempo para isso. N&o conseguimos
efetivamente ter essa percecao de quanto tempo € que a crianca vai estar internada e
0 que ¢ que os pais efetivamente necessitam para” Entrevista E6 (pagina ??7?,
linha???)

Sendo ainda necessario ter em conta que as respostas necessarias, tanto a nivel
hospitalar como dos servicos sociais ou outros, sdo também muitas vezes demoradas:
“efetivamente as situagdes nao sdo tao lineares quando nds, mesmo que... de vez em quando
desejamos que era o problema resolvido logo de imediato ou resolucdo imediata.
Efetivamente isso ndo acontece.” Entrevista E6 (pag. 6, 20

Por outro lado, a subjetividade destes processos tem inerente uma particular gestao
do tempo, sendo para os profissionais uma questdo dificil no acompanhamento
personalizado aos pais cuidadores: “Isto é dificil dizer “é este o momento”. Nio. E dificil
nos dizermos assim conseguiu-se isto ou conseguiu-se aquilo... ¢ dificil de dizer...”
Entrevista E5 (pagina ???, linha???)

Em segundo lugar, no que respeita aos recursos existentes, surge como barreiraa uma
efetiva coproducdo de cuidados a ineficacia de respostas de proximidade (de instituicbes que
ndo o HPC), quer pela inexisténcia de servicos adequados as necessidades de apoio destes
pais cuidadores (a nivel local, nas suas zonas de residéncia ou de ambito nacional), quer por
falta de formacao dos profissionais nos servicos (por exemplo os centros de saude dos locais
de residéncia destas familias) para dar resposta a especificidade das situacfes, 0 que gera
desconfianga dos pais - “Mas acontece que os pais muitas vezes ndo confiam nos centros de
salde e preferem vir ca, se sdo de perto. E ha essas, esses reports de situacbes mal conduzidas
nos servigos de saude da periferia.”- Entrevista E6 (pag. 22, 19); “E assim, em termos de
acompanhamento, falando da minha situacéo concreta, se nao for o hospital, os centros de
saude nao tém capacidade de resposta. Nao sabem sequer: (...) Portanto, ¢ tudo muito novo
e se ndo for efetivamente o hospital a dar resposta ndo ha capacidade noutros servigos.”

Entrevista E6 (pag. 21, 1)
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Facto identificado pelos préprios profissionais de salde, mas ainda sem resposta
cabal, como identifica um enfermeiro entrevistado relatando a experiéncia pessoal de pai

cuidador de uma crianga com doenga cronica no acesso aos servicos de saude:
E efetivamente sentem necessidade de fazer formacéo nessa area porque ndo conseguem dar
resposta, tanto os enfermeiros, como o pessoal médico. N&o ha efetivamente formagdo. Nao
ha transmissdo de informacdo porque eles também ndo conseguem dar resposta. Muitas
vezes, era 0 que a colega estava a dizer, muitas vezes os pais sabem muito mais informacéo
do que propriamente aquela que eles conseguem ajudar quando ha algum problema. E nessas

situacBes onde é que nds nos dirigimos? - Entrevista E6 (pag. 21, 24

Para terminar, apenas assinalar que, mais pontualmente, os enfermeiros identificam
ainda: a possibilidade de existirem limitacfes fisicas ou cognitivas da parte dos pais que
condicionem a aprendizagem e/ou prestacdo de cuidados, sendo uma questdo que se tenta
mitigar pelo envolvimento familiar e o esforgo de capacitacao e responsabilizacdo de mais
do que um cuidador familiar; a questdo cultural e linguistica, referida por uma enfermeira
no que respeita ao cuidado a criangas provenientes do estrangeiro, nomeadamente dos
PALOP “porque temos aqui varias nacionalidades, e € uma das barreiras: a cultura. A
lingua... nem ¢ propriamente a lingua mas a cultura.” (Entrevista E2 (pag 9, 6) e “A falta
de apoio familiar também ¢ uma barreira.” Entrevista E3 (pag5,, 2) visto que, com ja foi
referido, a familia assume um papel essencial na minimizacdo de alguns dos impactos

referidos pelos pais decorrentes da prestacdo de cuidados.

A diversidade e pormenor das partilhas obtidas através das entrevistas denota a
particularidade das vivéncias associadas a prestacdo de cuidados as criangas com doenca
cronica, tanto nas perspetivas dos cuidadores familiares como dos cuidadores formais.
Tentou-se que a complexidade e subjetividade destes processos estivesse bem presente
(numa abordagem que ndo se deseja demasiado exaustiva) ja que ela enguadra tanto a
percecdo dos cuidadores da sua participacdo no processo de coproducdo, quanto o seu
desempenho, tirando dela vantagens apesar das limitacbes com que (frequentemente) se
confrontam.

As relagfes que cuidadores formais e informais protagonizam no contexto de
cuidados estudado demonstram reconhecimento muatuo de conhecimentos e papéis distintos
que sdo conjugados na construcdo colaborativa do cuidado, cujas carateristicas se enquadram

em dindmicas de coproducéo e inovacéo social.
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CONCLUSAO

Este trabalho permitiu evidenciar a riqueza da articulacdo entre cuidadores
profissionais e cuidadores familiares na prestacdo de cuidados a criangca com doenca cronica,
no contexto de uma perspetiva de salde e doenca baseada num modelo social, que considera
que estes processos “envolvem agentes e processos bioldgicos mas estes sdo inseparaveis
dos contextos sociais” (Tavares,2016: 19)

Atenta-se as particularidades da doenca cronica infantil que impelem uma (mais)
complexa abordagem dos cuidados de saude, especificamente na assuncdo de que a
intervencdo dos pais tem um papel inquestionavel na relacdo entre cuidadores profissionais
e cuidadores familiares. Acresce a necessidade de considerar ainda que o contexto dos
cuidados a estas criancas implica as dimensdes hospitalar e domiciliaria. Sobretudo nesta
ultima dimensédo merece consideracdo a prestacdo de cuidados, por vezes complexos, por
parte dos pais na manutencao destas crian¢as numa ambiente familiar.

O cuidado a uma crianga com doenca cronica induz alterac@es nas rotinas familiares
e exige preparagdo para o seu desempenho. Frequentemente sdo as maes (muitas vezes em
idade ativa, com formacao superior) a assumir o cuidado ainda que geralmente partilhando-
0 com os respetivos conjuges. O cuidador principal tende a abandonar a sua atividade
profissional (pelo menos provisoriamente e frequentemente por periodos longos) ou a
assumir um trabalho precario ou a tempo parcial para garantir o acompanhamento da crianca.
Este é apenas uma das mudancas identificadas pelos pais no processo de transicdo que
vivenciam, a qual acrescentam alteracfes nas relagcBes interpessoais, na gestdo do
quotidiano, habitacdo, assim como a nivel financeiro.

Ter a percec¢do da transicao vivida pelos cuidadores familiares implica reconhecer o
cansaco e diminuicdo da qualidade que identificam como impactos diretos do cuidar e
considerar a existéncia de tarefas permanentes, muitas vezes traduzidas em dificuldades
concretas e preocupaces diarias, que requerem mobilizacdo constante dos pais (e suas redes
sociais) numa relacdo a longo prazo (além do diagnostico e transigdo para o domicilio) e em
estreita articulacdo com profissionais de saude.

Realca-se das entrevistas realizadas a indispensavel relagcdo colaborativa entre estes
dois grupos de cuidadores, ficando comprovada a inexisténcia de uma relagdo concorrencial
ou independente, decorrente dos diferentes conhecimentos que enformam a pratica de pais e

profissionais. Tendo por base uma relagdo dialdgica centrada na comunicagdo e confianga,
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constata-se a partilha de saberes que confere poder aos pais e parece promover uma
reconfiguragdo dos papéis “tradicionalmente” atribuidos de interven¢do e decisdo aos
profissionais de satide e de passividade e “obediéncia” aos utentes.

Ainda que nas entrevistas ndo seja revelada uma atribuicdo simples e direta de
responsabilidades a um ou outro grupo de cuidadores, ambos tém consciéncia da
responsabilidade partilhada. Foi facil perceber da parte dos profissionais o reconhecimento
e valorizacdo do saber empirico trazido a relagcdo, em geral ndo problematica, no processo
de cuidados. Os pais revelam vontade e espaco de participacdo ainda que, em algumas
situacdes, “reclamem” maior abertura por parte dos profissionais, ¢ em algumas fases
(principalmente nas fases iniciais) a sua inseguranca dé predominancia ao saber dos
profissionais de salde. Ainda assim, o apoio dos profissionais fortalece o sentimento de
capacidade dos pais essencial a qualidade dos cuidados prestados.

Contudo, importa ainda reconhecer as limitagdes desta relacdo que se relacionam
com a os distintos tipos de conhecimento (empirico e cientifico) que cada grupo traz a
relacdo; as dimens@es subjetivas da propria relacdo interpessoal (expectativas e formas de
estar) e 0s recursos existentes e mobilizados (que implicam a organizacdo e formas de
trabalhar dos servicos de saude). A coproducdo de cuidados emerge como um campo de
definicdo particularmente dificil pelas diferentes perceces e vivéncias dos seus papeis, com
0s pais a agir menos segundo um conhecimento menos cientifico do que pratico e com
elevado envolvimento emocional. Parece ainda ser dada alguma preponderancia ao
conhecimento cientifico e ‘saber médico’ decorrentes de um tradicional modelo biomédico
de saude/doenca patente nos servigos de saude, reprodutor de uma atitude “paternalista” dos
profissionais de salde sobre os utentes, neste caso os cuidadores.

Constata-se o esforco dos cuidadores familiares em se manterem informados sobre a
doenca e procedimentos necessarios ao bem-estar e qualidade de vida das criancas cuidadas,
que assumem como objetivo prioritario, recebendo preparacéo a partir dos servigos de salde,
nomeadamente o hospital mas também procurando-o autonomamente ou em partilha com os
seus pares (outros pais em situacdo semelhante). Condigdes sociais, disponibilidade dos
cuidadores familiares e envolvimento emocional sdo fatores que tém influéncia no
desempenho do seu papel.

Ja quanto ao papel dos cuidadores formais (particularmente os enfermeiros,
considerados no estudo) destaca-se o trabalho de capacitacéo e (in)formacdo aos cuidadores,

bem como de suporte num ambiente de proximidade.
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Partilha-se da tripla perspetiva de Twigg sobre os cuidadores como coprodutores,
recursos e coclientes, e chama-se a atencdo para a intervencdo necessaria nestas duas ultimas
dimensOes, a partir dos servicos de salde, mas também dos servigcos sociais, aliados a
considerac@es politicas, integradoras de uma acdo multidisciplinar, no sentido de maior
reconhecimento e de resposta as necessidades dos cuidadores familiares.

As entrevistas trazem a reflexdo que, embora os apoios existentes sejam mobilizados
pelos pais (apoio social, familiar, ou a partir de associagdes/organizagdes ligadas ao terceiro
sector) as situacdes vividas poderiam melhorar se houvesse apoios mais concretos e
institucionalizados. A burocracia associada aos processos de obtengdo dos apoios existentes,
pouca disponibilidade dos pais e insuficiéncia ou inadequacdo das mesmas medidas,
diminuem ou dificultam a acessibilidade aos apoios. Sobressai como facilitador o suporte
familiar aliado ao proporcionado pelos servicos de saude.

Perante 0 que ainda se considera necessario, com 0 intuito da manutencdo dos
cuidados por parte dos pais, mas também de minimizacdo dos impactos negativos desse
papel, tanto os cuidadores formais como os cuidadores familiares indicam um conjunto de
medidas desejaveis (ainda que as vezes dificeis de operacionalizar pelos proprios): apoio
domiciliario mais efetivo e eficaz; apoio financeiro e/ou material no que respeita a ajudas
técnicas; apoio psicoldgico; descanso do cuidador; medidas especificas a nivel laboral.
Algumas destas medidas estdo ja contempladas no “Estatuto do cuidador informal”
recentemente promulgado em Portugal e do qual se aguarda aplicacdo préatica.

Finalizando, este trabalho dé énfase a realidade complexa da coproducéo de cuidados
dirigidos as criancas com doenca cronica, revelando o potencial da participacdo e
reconhecimento mutuo de conhecimentos e competéncias, que coloca em perspetiva as
questdes de detencdo do poder e dando maior abertura a construcdo colaborativa. Ainda que
ndo sendo de uma forma “perfeita” ou “pura”, pelos depoimentos obtidos percebe-se que, na
pratica, é possivel avancar no dominio da coproducdo mesmo que em situacdes adversas,
num dominio mais das relacdes interpessoais do que institucional. Abre-se a porta ao campo
da inovacdo social pelo seu olhar sobre novas formas de organizagéo dos servicos e releitura
de papéis dos cidadaos.

Perante o exposto considera-se terem sido atingidos 0s objetivos propostos para este
estudo, trazendo um olhar abrangente mas também de pormenor sobre uma realidade ainda
pouco estudada. Admite-se alguma inexperiéncia neste campo de investigacdo e a

condicionante tempo como fatores limitadores.

103



Espera-se ainda que possa ser dada continuidade a investigacdo sobre esta realidade,
nomeadamente no que respeita as competéncias e habilidades para o cuidado, formas
concretas de apoio aos cuidadores informais e avaliacdo das medidas ja implementadas, bem

como aprofundando perspetivas de enquadramento politico e social.
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Anexo | — Instrumento de Colheita de dados

INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

No contexto de dissertacdo de mestrado, no &mbito do Mestrado em Intervencao
Social, Inovagéo e Empreendedorismo, da Universidade de Coimbra o estudo “Criangas com
doenga cronica. O papel da familia e dos profissionais na coproducao de cuidados”, a realizar
sob orientacdo do Professor Doutor Pedro Hespanha, pretende conhecer a percecao dos pais
de criangas com doenga cronica sobre o seu papel e sobre as implica¢des da doenca na sua
vida quotidiana; e, simultaneamente, conhecer a perce¢do dos enfermeiros que cuidam estas
criangas sobre as dificuldades e necessidades que os pais enfrentam e as estratégias por
aqueles usadas para ajudar os pais a lidar com as dificuldades; adicionalmente, pretende-se
definir, com os cuidadores formais e informais, procedimentos de apoio/ suporte que
potenciem o papel dos pais e minimizem impactos negativos desse papel.

Para estes objetivos pedimos a sua colaboracdo para preencher um breve questionario
de caracterizagdo dos participantes no estudo e responder a uma entrevista.

Os dados recolhidos serdo usados exclusivamente no decurso desta investigacao,
sendo a identificacdo dos participantes mantida no anonimato e garantida a sua
confidencialidade.

1. QUESTIONARIO DE CARATERIZACAO DA AMOSTRA

A) Pais/ Cuidadores informais

Idade
Género F M_
Estado
civil
Profissdo | Sector Sector Sector | Estudan | Sem profissdo
primario secundério terciario | te
Situacao Desempregad | Reformado Estudan | Trab. Trab. Contra
profissiona | o te Conta | outrem
I propria
Escolarida | 1° Grau - 2° Grau - 3° Grau | 4° Grau | 5° Grau - Ensino
de Ensino Ensino - Ensino | - primario
(Graffar) Universitario | médio ou médio Ensino | incompleto
ou técnico ou Primari
equivalente superior técnico | o
inferior | complet
0




Parentesco
com
crianca

A crianga Necessidades especiais decorrentes da doenca?
Cuidado Unico cuidador? |S_N__

Hé& quanto tempo

¢ cuidador?
N° de horas de 1-3h 3-6h 6-9h 9h- >12h
cuidado diarias 12h

B) Profissionais

Idade
Género

ng

Tempo de servico Tempo de servico em pediatria |
Especializacdo

2. GUIAO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Data da entrevista

Hora de inicio e de
término

Duracéao

A) Pais

e Pode descrever-me a situacdo que levou a ser cuidador do seu familiar

o Relate-me um dia da sua rotina de cuidado ao seu familiar

e Fale-me dessa experiéncia de cuidar do seu familiar? Como foi 0 assumir desse papel
de cuidador?
Como se sente enquanto cuidador?/ Que sentimentos melhor demonstram o seu papel
de cuidador?

e O que mudou no seu dia-a-dia, pelo facto de estar a cuidar do seu familiar? Quais as
dimensdes da sua vida que foram alteradas? De que forma?
Considera que teve implica¢fes na rea econdmica ao assumir este papel?

e Quais as maiores dificuldades?



e Considera que a sua qualidade de vida se alterou com o facto de cuidar do seu familiar?
Como?
Sente-se (com frequéncia/habitualmente) cansado?

e Que recursos utiliza e/ou estratégias que desenvolveu para o ajudar neste papel e
minimizar impacto do cuidado na sua vida quotidiana?

e Qual arelacdo que estabeleceu com os profissionais/ enfermeiros neste processo de
cuidado?
Quais as dificuldades? Como as ultrapassou?
Quais as vantagens?

e Sente que (ainda) precisa de ajuda? Em que areas?
Se pudesse alterar alguma coisa no seu dia-a-dia, no sentido de facilitar este papel de
cuidador, o que mudaria?

e Que medidas/ estratégias de apoio considera ainda serem necessarias?

Algumas medidas a reforcar? Ou mesmo a criar de novo?
Que papel pensa ai poderem desempenhar os cuidadores? E 0s enfermeiros?

B) Profissionais

e De quem deve ser a responsabilidade dos cuidados as criancas com doenca cronica?
e Como Vé arelacdo entre cuidadores profissionais e informais/familiares no cuidado a
crianga com doencga crénica?
Contributos e expectativas de cada uma das partes?
e Pode relatar-me/dar um exemplo de que experiéncias/ tipos de relacdes ja viu,
estabeleceu ou j& acompanhou?
O que foi mais significativo dessa relagcdo?
Quais as maiores dificuldades? E as vantagens?

e Quais as maiores mudancas e dificuldades que pensa serem sentidas pelos cuidadores?

e Qual a sua percecdo sobre a qualidade de vida dos cuidadores? Quais as maiores
necessidades deste grupo?

e Quais os recursos mais usados pelos cuidadores para minimizar essas dificuldades?
Onde intervéem/ pensa poder intervir junto dos cuidadores para minimizar o impacto
deste papel na sua vida quotidiana? Que estratégias usa?

e O que pensa ser ainda necessario para poder a minimizar o impacto no quotidiano e/ou
apoiar os cuidadores informais de criangas com doenca cronica?
Que papel poderiam ter os enfermeiros?



Anexo Il — Sinopse de apresentacao/ contextualizacéo de participantes no estudo

PAIS ENTREVISTADOS

P1

A P. tem 42 anos (completou o 9° ano de escolaridade) e ¢é a cuidadora principal da sua filha
A. hé cerca de 9,5 anos, apds a A. ficar dependente dos seus cuidados por sequelas de uma
meningite aos 7meses. O marido (pai da A.) € o cuidador secundario da A. e partilha os
cuidados ou substitui a P. sempre que necessario. A A. necessita de cuidados permanentes
(24h) ja que é totalmente depende nas AVD, alimentada por SNG segundo uma dieta
adequada e necessita de didlise peritoneal diaria e medicacdo que inclui, terapéutica de

administracdo subcutanea.

Apo6s vérios e longos periodos de internamento, a P. j& gozou a licenca para
acompanhamento de filhos com doenga cronica no tempo maximo permitido de 4anos.
Atualmente trabalha por conta de outrem numa fabrica, com horario ajustado/reduzido para
cuidar da A. e complementa os dias em que falta para acompanhar A. ao hospital ou em casa,

nas suas folgas. O pai também trabalha.

A A. tem um irmdo mais velho, ja adulto. Residem perto de Aveiro e sdo atualmente
acompanhados pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatrica

(EIHSCPP) do HPC. Refere ter ainda grande apoio da familia e amigos/ colegas de trabalho.

P2

A A. cuida do A. hé cerca de 1,5 anos, quando o seu filho adolescente foi diagnosticado com
uma doenga oncologica. Aos 48 anos, sendo divorciada, a A. € a Unica cuidadora do A. e

tem um outro filho mais novo. A avé apoia a familia no acompanhamento do ?

A A. encontra-se de licenca para acompanhamento do A. e s6 por um curto periodo voltou
ao trabalho a pedido da empresa onde trabalha na area de gestdo de qualidade. A sua

formacédo académica é Mestrado.



Os cuidados ao A. passam por frequentes idas ao HPC em regime de internamento ou
ambulatério, que a mde acompanha. Em casa (regido de Aveiro), a A. assume a
responsabilidade também de um cuidado permanente que inclui uma dieta adequada, a
administracdo de medicacdo e a vigilancia de complicacGes (incluindo as inerentes a

presenca de CVC) . Apenas sai de casa por curtos periodos quando é substituida.

P3

A D. tem 39 anos, concluiu o mestrado e € engenheira. Atualmente esta de licenca para
acompanhamento do seu filho de 2 anos, que cuida desde 1més de idade quando foi
diagnosticada uma doenca cronica complexa neuromuscular - atrofia muscular espinhal tipo

1, sendo a primeira crianga com este diagnostico a ser tratada em Portugal.

O M. necessita de cuidados permanentes para apoio nas AVD e cuidados técnicos como
VNI, cough assist, alimentacdo através de PEG, e também terapias de reabilitacdo como
fisioterapia, terapia da fala e terapia ocupacional, que a D. partilha com o marido, que se

mantém a trabalhar.
Tem um filho mais velho.

Reside perto de Viseu, para onde a familia se mudou desde o diagnostico do M. (pela maior
facilidade de acesso a cuidados médicos), e sdo acompanhados por uma equipa de cuidados
continuados local, através da acdo do SNIPI e da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatrica (EIHSCPP) do HPC.

P4

A A. tem 36 anos e € mae e cuidadora principal do M. que tem 6 anos e paralisia cerebral e
epilepsia, por hipoxia no parto. Partilha os cuidados ao seu filho com o marido, assegurando
alimentacdo por gastrostomia, técnica de cough assist e aspiracdo de secregdes,
administracdo de medicacdo diaria e apoio nas AVD, durante mais de 12h diarias, ja que o
restante tempo o0 M. esté na escola. O M. necessita também de terapias de reabilitacdo como
fisioterapia e terapia da fala, sendo acompanhado também no centro da Associacdo de

Paralisia Cerebral de Coimbra.



A A. completou mestrado e neste momento trabalha no HPC (é técnica de
salde/audiologista) mas j& esteve de licenca para acompanhamento do filho com doenca

cronica, sendo o periodo mais longo de 6 meses. O marido encontra-se também a trabalhar.

A familia (ttm uma filha mais nova que o M.) vive perto de Coimbra e A. revela sentir

grande apoio da familia e amigos.

P5

O A. é pai do C. adolescente diagnosticado com um meduloblastoma (tumor cerebral) ha

cerca de 1 ano (9meses ha data da entrevista). Tem 46 anos e é casado.

Completou o 6° ano de escolaridade. Desde o diagndéstico de doenca do seu filho mais velho,
deixou o seu trabalho na construcao civil, ja que a sua esposa ¢ doméstica e cuida da filha
mais nova em casa. Tem ainda um outro filho. Atualmente, o A. apenas realiza trabalhos

esporéadicos e vende alguns artigos de artesanato, que ele proprio desenvolve, em feiras.

O acompanhamento do C. aos tratamentos, terapias e internamentos no HPC, obriga q que
figuem, algum tempo, alojados na casa da Associacdo Acreditar contigua ao HPC (residem
no distrito de Viseu). Além disso, o pai apoia o C. nas AVD (devido a alteracdes da
mobilidade devidas a sequelas da doenca) e na administracdo de medicacdo. Refere que
atualmente, em casa, o C. necessita de cerca de 3h de cuidados diretos além da vigilancia

necessaria (incluindo a inerente a presenca de CVVC), que partilha com a esposa.

P6

A C. é mée da I. e cuidadora principal desde h& cerca de 2,5 anos, quando a I. hoje com 7
anos, foi diagnosticada com Leucemia. Encontra-se atualmente em tratamento de uma

recidiva.

Vive no distrito da Guarda, com o marido, com quem partilha os cuidados a I., e tem um
filho mais novo. Revela nédo ter grande apoio familiar porque ndo séo originarios do local

onde residem atualmente.

A C. tem 41 anos. E licenciada e professora, estando atualmente a trabalhar, mas ja tendo
usufruido por alguns periodos de licenca para acompanhamento de filho com doenga cronica.

O marido esta também empregado.



Descreve varias fases, com diferentes necessidades de cuidados por parte da I. que variaram
entre 1h para cuidados diretos até 24h, o que inclui a necessidade de vigilancia permanente.
Os cuidados principais atualmente passam pela administracdo de medicacdo (citostaticos

orais), vigilancia relacionada com a presenca de CVC e de estado geral da crianca.

Diz hoje ter uma vida “quase normal”.

ENFERMEIROS

Dois dois enfermeiros entrevistados (entrevistas E4 e E6) sdo pais de criangas com doenca
cronica (Diabetes) partilhando também ao longo das entrevistas um pouco das suas vivéncias

enguanto pais cuidadores.



Anexo Il — Transcricdo de entrevistas

Notas a transcricdo de entrevistas:

e Identificacdo dos participantes foi substituida pelas letras “P” ou “E”, para
cuidadores familiares ou formais, respetivamente, seguindo-se do algarismo de 1 a

6, segundo a ordem cronoldgica de realizacdo das entrevistas
e ENT- designa o entrevistador
e Valorizou-se sobretudo a transmissao de ideias e pensamentos.

e Esquema de transcricao linear.

Cadigo utilizado Significado

0 Quando frases sobrepostas de entrevistado e
entrevistador

(segmento de texto o y
) ] Quando nao € audivel parte da gravacao
incompreensivel)

Quando se assume a palavra que se julga

2()?

fazer sentido e ndo se ouve na gravacao

10/ Quando se acredita que a pessoa se enganou

na palavra e se substitui por aquela que se
considera correta.
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Entrevista P1

Data: 26.04.2019

ENT- la-lhe pedir mesmo isso que me descrevesse assim brevemente como foi esta

situacdo de passar a cuidar da A.?

P1- E assim. A A. teve...Ela andava no infantario, e ela teve febres altas e uma convulsdo
ao mesmo tempo. Ja tinha ido as urgéncias disseram sempre que era uma virose, uma virose,
Uma virose... a 3* vez ela fez febres altas e a convulsdao e pronto fomos as urgéncias outra

vez e ficou “agarrada as maquinas”.

Depois viemos para aqui para o Pediatrico e entdo disseram que era meningite (segmento de
texto incompreensivel) Entdo ela esteve ligada as maquinas. Fez varias cirurgias durante o0s
primeiros 4 meses, e pronto esta a fazer dialise, tem hidroencefalia/(hidrocefalia)/ também:
tem um aparelhinho que vai para o coragdo (porque ndo pode ir para a barriguita que tem Ia
a dialise). E depois foi um aprendizado para cuidar dela. Ela depende de nds para tudo.

ENT- E como é que foi esse assumir desse cuidado? Como é que foi essa decisdo? E
assim... porque estava-me a dizer que teve de deixar de trabalhar... depois ja vamos

falar de outras alteracfes que possam ter surgido, mas...
Como é que foi esta decisao “eu vou ter que assumir que o meu dia-a-dia é cuidar...”

P1- Foi o aprender a aceitar. A gente teve que aceitar que a nossa menina tinha ficado assim,

que iria ficar assim e que 0s progressos ndo iam ser muitos. ..

Ela esta assim ja ha nove anos e meio e os progressos nao foram muitos... a Unica coisa ¢
que ela cresceu e ficou mais velha. Os cuidados continuam a ser todos os mesmos. E de dia
e de noite. Ela precisa sempre de uma pessoa com ela, para tudo. Porque o choro é diferente,
a gente ja sabe ao final destes anos... aquele choro ¢ diferente a gente ja sabe o que é...mas

até 14 chegar foi dificil, foi...

ENT- O que é que ajudou e o que é que foi mais dificil nesse aceitar? O que € que pode

ter ajudado?

P1- O que ¢ que pode ter ajudado... foi quando nos estdvamos... foi no internamento em si,
explicarem-nos bem a coisas... a gente ndo entender e perguntar uma vez, perguntar duas,

perguntar trés e falarem a nossa lingua. Que a lingua dos medicos é diferente. E entéo, a
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equipa que me calhou, a nos, falavam a nossa lingua: “ A A. Tem isto, temos de fazer isto,
isto e isto” e a gente ndo perceber e eu pedir para chamar o médico porque pensava que tinha
entendido, mas nos meus pensamentos eu ndo entendia, e eles vinham e tornavam-me a

explicar.

E as enfermeiras também sempre a apoiarem-nos e a ajudar-nos. E essencial. Ndo é s a
cuidar da A. Também estavam a cuidar de n6s. “Olhe mae, isto ¢ assim porque isto, isto e
isto... Isto acontece mas ha ajudas que podemos dar...” O auxilio € muito importante. O
apoio psicolégico também tivemos, tanto eu como 0 meu marido; tivemos. Durante muito

(segmento de texto incompreensivel) tempo acompanhados e somos acompanhados.
ENT- A partir daqui do hospital?

P1 - Sim. Aqui sim. Ainda no ultimo internamento tivemos tanto eu como o meu A. E se 0

meu filho precisasse também tinha.
ENT- Que idade tem o seu filho?

P1- Tem 21. Na altura ele tinha 12. E ele viu a irma a ter o ataque e foi... ele ¢ que me
ajudou. Ele ¢ que me “assimilou” essas coisas todas. E disse: “mae, isto vai correr tudo bem.
A mana vai ficar boa.” S6 um menino de 12 anos a dizer isto a uma mae que esta a passar

ali aguele momento é muito bom. E muito bom ter esse apoio.

ENT- Da-lhe outro apoio...

P1- E completamente diferente! E diferente...

Mas o aprender a aceitar ¢ muito importante. Porque eu...

ENT- E o que é mais dificil para esse aceitar?

P1- O que ¢ mais dificil ¢ saber que ela ndo nos vai ver, ndo nos vai ouvir, s6 nos vai sentir...

Porque a A. ndo da um beijo, a A. ndo da um abraco, a A. nao diz mae, ndo diz pai, ndo diz

nada... é saber que isso vai continuar sempre a acontecer...
ENT- ...Que é prolongado?

P1- E prolongado... ao longo dos anos... a A. agora ja vé um bocadinho, o vulto; ja ouve
um bocadinho, e ja tem uma reacdo... que eram coisas que ela ndo iria fazer e faz. E isso

ajuda-nos a aceitar.

ENT- E ver alguma resposta dela que também ajuda?
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P1- E. Porque a gente antes falava para ela e ela estava a olhar para o espaco, ndo é? (porque
o problema ocular dela ndo é no olho, é no cérebro. Portanto a gente olha para ela e parece
“Ah! A A. vé!” Nao a A. nao vé. “A A. ouve!” Nao, a A. ndo ouve; ela sente as vibragdes.
Que ao longo dos anos eu aprendi isso, com a ajuda dos técnicos e da escola da A. E das

terapias que ela faz 14 e vem fazer aqui...) E ¢ isso que nos ajuda a aceitar.

E ¢, por exemplo, o que aconteceu algumas vezes... ela ter uma rea¢do e o meu marido nao
estar em casa e eu ligar e...: “Olha, fiz isto a A. e a A. reagiu assim...”. E daquele lado “Ai
que bom. Ah eu ndo estava ai para ver. Tenho de tentar também a ver se ela reage assim
comigo”... e mais tarde, ele faz a mesma coisa. A mesma brincadeira, 0 mesmo toque e ela

reage a ele também. Coisas que ela...
ENT- E isso vai dando algum reforco...
P1- E. Vai dando algum reforco.

E a gente.... Ela sempre fez uma coisa que nenhum de nds a ensinou a fazer, foi uma pessoa
estranha que a ensinou a fazer...(segmento de texto incompreensivel) “A. d4d a mao a mae.”...

e ela da. Mas € um caminho muito grande. Com muita insisténcia e muita repeticéo.
ENT - Demorado e com muito trabalho?
P1- E. Da muito trabalho.

ENT- Como ¢ que... ha bocadinho estava-me a dizer como ¢ o seu dia... a cuidar da

A?

P1- A gente levanta-se... A A. acorda muito cedo. 4h da manha. 4h da manha para ela sao
7h para n6s. E quer atencdo. E quer a mde ali ao pé. E quer o pai. E se eu falo, caio na asneira
de falar no pai, tenho de ir chama-lo porque ela vai fazer birra. E depois ha aquilo... faz
birra, faz convulsdo... fica frustrada... e pronto...ndo desencadeando nada disso, ndo é?

Chama-se o pai.
//ENT-... nem sequer vamos tentar...//

P1- Depois ela quer atencdo. E depois chega a hora de desconectar da cicladora®; a hora de
medir a tensdo que é as 7h da manha. O pequeno-almoco dela é as 7h da manha. E o medir
a tensdo, preparacio da medicacdo. O leitinho... e tanto... ora d4 a mae, ora d4 o pai. As

vezes 0 pai esta a dar e a mae esta a tratar dela. Ou entdo o pai esta a tratar dele e a mée esta

L Equipamento tecnoldgico para realizacdo de didlise peritoneal.
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a dar. Portanto ndo €...”tens de ser tu a dar”. Nado. A gente v¢€ o dia-a-dia: ’entdo, enquanto

desconectas a menina, eu vou preparar a medicagdo”.
Preparada a medicacao, € o leitinho. D&. Pronto, eu j& me vou preparar para ir para o trabalho.

Entretanto tomamos o pequeno-almoco. Chega a hora de mudar a fralda a A. porque tem de
ser os dois, porque ndo d& para levantar a perninha e lavd-la e por cremezinho... a
pomadinha... até o levantar para por a fralda ¢ dificil. Tem de ser um a levantar e o outro a
por.

Depois vém aqueles miminhos todos: o perfumezinho, o cabelinho, aquelas coisas todas que
a mae trata; aqueles cuidados todos e que quando a mae nao tempo, porque se atrasou numa
brincadeira... o que acontece muito: mudo-lhe a fralda e vou-lhe fazer uns miminhos e a

hora passa... € a mae tem que ir embora ¢ o pai faz o resto.
Posso estar tranquila, no meu trabalho. Que ele trata muito bem dela, alias nos...
ENT- Qual o seu horério agora?

P1- ... nés no primeiro internamento aprendemos a tratar da A. Nds estivemos praticamente
1,5 -2 meses a cuidar da A. aqui, que era para, se acontecesse isto ou aquilo, termos 0 vosso

apoio para aprender.

A equipa da dialise, da F.2, também nos veio ensinar. Foi a nossa casa. Colocou-nos tudo
dentro de casa, para quando a A. tivesse alta, termos tudo. E tinhamos.

Estamos muito, muito bem apoiados em todos os sentidos: a informacao circulou.

Porque n6s somos assim, mas quando tenho uma davida, eu pego no telemovel, neste caso
para a enfermeira R. ou enfermeira F., continua a ser a nossa enfermeira. E sendo alguma

coisa assim mais... ligo diretamente para as nossas doutoras.

A A. tem assim umas crisezitas: as hipotermias, as tensdes muito altas.. quando ela comecou
ater 18/10-12... e eu fico assim: “o que ¢ que eu faco? o que é que lhe dou? A toma normal
ndo chega.” Quando nos chegdmos a essa altura, ha uns anos atras, ai vai ela ligar para a

doutora: “Dra. esta a acontecer isto assim, assim. O que € que eu fago?”

Ou seja, estamos muito apoiados. Estamos. Ndo vou dizer que ndo. E...o Facebook ajuda
muito. Tenho muitos amigos, que sdo os nossos enfermeiros... e precisando de apoio, se eu

néo consigo falar com um eu falo com outro, que fala com quem preciso... esta a perceber?

2 Empresa responsavel pelo equipamento para realizacdo de dialise peritoneal.



10

15

20

25

ENT- Consegue encontrar ali uma rede de apoio...

P1- Uma rede! E depois € assim, quando a A. esta aqui internada, nds continuamos com esse

apoio: “Olhaa A.!... estdaqui a A... oh a A. ficou internada...”

De repente tenho o quarto cheio. Nao de médicos mas de enfermeiros que viram a A. com 6
meses e agora véem-na com quase 10 anos e sdo situacdes que passam, que eles se lembram

€ que a gente comenta e ...
ENT- Fica sempre essa relacdo?...
P1- E. Fica sempre uma relacio muito boa.

ENT- Mas no seu dia-a-dia... quando vai trabalhar, o seu marido fica a cuidar da A. e

depois...
P1- Fica.

ENT- ...a rotina é sempre a alimentac¢ao, a questido da medicacio... e depois a noite a

dialise... Sdo assim os cuidados “maiores” além de todo o cuidado do dia-a-dia?...

P1- E. Porque é assim: aquela hora tem de se fazer dialise, porque aquela hora tem de se

conectar a A. que ¢ para de manha aquela hora ja ela estar...

/[ENT- poder retirar?//

P1- ...retirar e ja podermos cuidar dela com mais seguranca, sem aquele tubo ali...
ENT- Claro. Faz quantas horas?

P1- Neste momento faz...ora, ¢ das 19h as 7h. Ja fez 14h, e agora esta a fazer 12h e tem

corrido bem, ndo se pode dizer que ndo tem.

De vez em quando 14 tem uma “fibrinazita” ou outra; tem de ser por remédio... ja consigo..
ENT- ... perceber quando é necessario?

P1- Perceber quando € necessario por remédio no liquido, quando ndo é...

E a darbepoetina® também, que ela tem anemia, o que ndo ajuda nada na hipotermia...
Também temos que dar. Também sou eu e ele: eu dou e ele segura nela. Que ela as vezes (ja
aconteceu) ao ser picada fazer convulsdo. E ai ¢ terrivel que aquela agulha ¢ finissima...

Entdo ele segura nela. Ja temos aquele jeito, porque temos meses que temos de dar todas as

3 Terapéutica injectavel, de administrac3o subcutinea, para o tratamento da anemia sintomatica associada
a insuficiéncia renal crénica em doentes adultos e pediatricos.



10

15

20

25

30

semanas, temos meses que é so de 15-15 dias, temos meses que é uma. Nao temos meses

que ndo ¢é preciso dar; tem de ser...

E é a coisa que mais me custa fazer a ela é dar essa picadita. Que é uma coisa que ela chora
tanto, tanto, tanto que ela fica sem agua e sem ar. E como eu, quando tiro a agulha, fico

muito nervosa, ndo consigo //dar-lhe auxilio...//

I/ENT- Responder-lhe logo?...//

P1- Nao, ndo consigo. Entdo o meu A. ja sabe que eu nao...
ENT- “Eu facgo esta parte....mas...”

P1- “Eu fago esta e tu continuas” porque eu nao consigo. Fico mesmo... Aquele choro deixa-
me nervosa e entdo ndo da. Tem de ser ele. Entdo ele da-lhe os miminhos todos. Tudo e mais

alguma coisa e ela no fim até se ri. Eu continuo nervosa...
ENT- E depois quando passa...

P1- E. Depois passa ...

ENT- ... E volta também aos miminhos...

P1- Exato.

E a coisa que mais me custa fazer & A. é dar-lhe a pica... quando a doutora me diz “este més
temos de dar todas as semanas....” Ai! “eu vou sofrer 4 semanas...” Porque sou eu, ndo ¢

ela... porque ¢ logo miminhos e € 2 segundos. Agora eu....
ENT- Pra si é dificil?
P1- Para mim é dificil.

ENT- Pronto nesta intervencdo ja me esta a dizer que € dificil, mas no seu dia-a-dia, no

geral, como se sente a assumir este papel enquanto cuidadora?

P1- E... como é que eu me sinto?... é poder fazer alguma coisa e contribuir para 0 bem estar
dela... Porque a gente, quando chega a um ponto que ja ndo consegue € frustrante para nos.
Como quem diz: “eu ja fiz isto, ja fiz aquilo... o que é que me falta fazer? O A. o que é que
falta? Olha, ainda ndo fizemos aquilo... vamos tentar fazer para 0 bem-estar dela.”
Ou...medimos a tensdo. E ja demos o medicamento, mas a tensdao nao baixa, nao ¢? Chega
a préxima toma e eles continuam a subir. E frustrante. Porque a gente sabe que por fora ela
estad bem, mas 14 dentro vai ali uma revolugdo e isso ai é desconforto para nos: ndo poder

fazer mais.
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ENT- ... com que ela esteja confortavel...

P1- E. Por exemplo ela é muito agora de rir e sorrir (que s&o coisas diferentes) e ela tem dias
que esta muito sisuda. Por mais que a gente puxe por ela, ela ndo tem reacdo. Esses dias para

nos sao 0s piores.
ENT- S&o dolorosos?

P1- S3o. Porque a gente sabe que esta a fazer tudo direitinho... ndo falha na hora da
medicacéo, ndo falha na hora da alimentagdo. N4o falha nada. E para conectar & 7 menos
um quarto, ela as 7 menos um quarto € conectada. T4 a perceber? Tudo assim muito
direitinho... e ela esta ali perdida no mundo dela e a gente: "hoje é daqueles dias...” Nem

pede para sair da cama, nem... nada.

O pedido para sair da cama é um levantar do brago daquele jeito...porque se for doutro ja

ndo e para sair dali, ¢ daquele jeito. Que a gente conhece...
ENT- Ja identificam os sinais que esta a transmitir...

P1- E. Ela este ano esta-me a fazer uma coisa, que durante estes anos todos ela nio fez: é ela
estar na caminha dela e eu chegar-me ao pé dela e ela esticar o braco e pdr a médo aqui (faz
0 gesto junto da face). Porque ela quer que eu esteja ali ao pé dela. SO me esté a fazer isto

agora. E a retribuir o carinho e isso € muito bom.

Agora quando ela esta naqueles dias...

ENT- Quando néo ha esse feedback também dela... Essa resposta...

P1- E. A é muito frustrante. Tanto para mim como para ele. Porque s&o dias sem reac&o.

E eu digo assim: “o que é que eu posso fazer mais?” e ndo tenho mais nada para fazer. E
esperar que ela durma um bocadinho, e que ela acorde ¢ o cérebro dela esteja diferente....
Esteja um bocadinho mais ativo. Que a gente tentou ativar ali qualquer coisa mas nédo

conseguiu.

E depois tem dias que ela acorda super bem-disposta, super risonha... a gente nem precisa
de fazer nada para ela ter reacGes e esses dias sdo muito bons para nés e compensam o dia

anterior em que nao tivemos nada... estd a perceber?

ENT- Sim. Claro que sim.
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P1- Ai é bom. E 0 meu filho chegar a casa e ela reagir ao irmao. Ela dantes n&o reagia. E ele
ficou tdo feliz... ja viu ele esta com 21 anos e s6 ha 2 ou 3 anos atras é que ela comegou a

reagir ao estimulo do irmdo. Esta a perceber?

E diferente... Eu posso fazer a mesma coisa que o meu filho faz e ela a mim nao reage. Mas
se for o irmao a fazer... é a comunicacdo deles. Ela comunica diferente com... comigo; se

for vocé 14... ela reage diferente. Por mais parecido que seja a olhos vistos... ¢ diferente.
ENT- Quem esta percebe que é diferente...

P1- E. “Ah! Olha, a A. agora j4 me d4 um sorriso. Olha, a A. dd-me a mio.” E ela dantes

fugia e agora da.

ENT- E essa reacio vai ajudando a viver melhor...

P1- Vai ajudando a aceitar. Todos estes bocadinhos ajudam a aceitar o dia agora.
ENT- E o que é que nesse dia-a-dia mudou mais?

P1- Uma coisa que mudou radicalmente foi... quando eu estou no internamento parece que
¢ igual a casa, que estou sempre com ela... ¢ em casa ¢€... como as fun¢des sao divididas eu

sinto-me um bocadinho mais livre.
ENT- Em casa?

P1- Em casa. Porque eu ndo preciso de estar a olhar para a A. 24h porque tenho alguém que

olha a par comigo.

Eu... as vezes aconteceu eu estar muito na A., focada muito na A. e o meu marido: “olha, a

menina esta bem, podes ir tomar banho a vontade. Eu olho pela menina.”

Eu ndo consigo, por exemplo, estar sozinha em casa com a A. isto pode ser um defeito ou
uma qualidade, ndo sei. Como a A. faz convulsdes, também silenciosas, em que se magoa,

eu tenho a necessidade de estar sempre com ela presente.

“A. eu vou a casa de banho.”; —“Eu olho pela menina.” E eu vou a casa de banho ...
Eu ndo vou as compras. N&o consigo estar muito ausente dela.

A ir para o trabalho, ele esta com ela. Esta a perceber a ideia?

Eu sei que ela esta bem. Eu sei como a deixei e estou a trabalhar e na minha pausa eu ligo
ao meu marido: “Entdo como esta a A.?”, eu na minha hora de almogo ligo a0 meu marido:

“E a A.?”... nunca pergunto pelo meu marido...”¢ a A.?”
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E como saio as 15h30... porque eu entro as 9h que ¢ para cuidar dela antes, porque a escola
dela, a salinha dela so abre as 8h30, dai eu entrar as 9h. E a sala dela fecha as 16h, ent&o eu

saia as 15h30 para a ir buscar a escola e ir para a fisio/(fisioterapia)/ as 16h30.

Pronto, ela agora ja faz fisio em casa porque os cuidados paliativos vao a casa fazer fisio,

porque ela agora como ndo pode sair a gente tem de gerir tudo...
ENT- Agora esta mais resguardada...

P1- Depois das 15h30 parece que volto a ser mae. Liberto o pai e volto a ser mée, porque 0s

cuidados sdo...

ENT- E naquele tempo que néo esteve a trabalhar também sentia isso? Que era tinha

menos liberdade?
P1- Sim, sim...
ENT- O voltar a trabalhar foi também para si uma conquista?

P1- O voltar a trabalhar... eu vejo o meu trabalho como uma terapia. Como... para eu me
focar no trabalho, nas minhas colegas (s&o todas mulheres por acaso) e a comunica¢do com

elas distrai-me da A. porque a minha cabega. ..
//ENT- O foco é a A...//

P1-...ofocoéaA.eseeu.... Até as minhas colegas ja conseguem... Eu chego. Elas entram
todas as 8h que ¢ o horario normal, eu entro as 9h. Portanto eu... quando chego esta tudo a
trabalhar. O “bom dia” delas é muito reconfortante. E elas da maneira que eu respondo elas

j& sabem se eu estou bem, se ndo estou bem.... “E a menina?”

Hoje eu vim para aqui para a consulta e as minhas colegas...”Olha P. depois diz-nos alguma

coisa. Manda uma mensagem.” Nem que seja so a dizer: “estamos a ir para casa’”.

Portanto, a preocupagdo delas, das colegas e dos chefes €... ali ¢ uma familia... ¢

reconfortante.

ENT- E em casa? Por exemplo, teve de fazer algumas alteracbes/ adaptacdes para

receber a A.?

P1- Sim. Em casa tivemos de fazer uma salinha de banho propria para ela, que ela toma

banho deitada, ndo sentada, porque ela ndo se segura de maneira nenhuma.

O quarto dela... ela tem uma cama idéntica as do hospital. Do quarto dela para a sala abrimos

um janeldo para estar sempre a vé-la...
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E estamos sempre... a cadeira de rodas da A. na nossa casa circula por todo o lado. Nés

adaptamos a casa de maneira a ela...
ENT- Para que possa estar em todas as divisoes...
P1- A mée esta ali, a A. esta acola.

Quando a A. podia andar nos patios, andar mais... ela tinha uma rotina. Ela gostava muito
de almogar e de apanhar um bocadinho de sol... Agora ja ndo pode. O tempo também nao

deixa, mas mesmo assim, quando esta... nao pode.

A A. tanto podia estar com a mae e com o pai no patio de tras ou no patio da frente... a mae

la passar a ferro a A. estava la...

A A. adora musica, portanto eu tenho masica nos compartimentos todos da casa. Na casa de

banho ainda ndo, mas se for preciso vai o telemovel...

Eu cheguei ao ponto de estar tdo focada nela que eu ia a casa de banho e a A. estava no

corredor para eu estar a vé-la.

Porque o internamento aqui... foram 7 meses e 22 dias em que 4, 4 meses eu ndo sai de ao
pé dela, de dia e de noite. O meu marido saia do trabalho e vinha ter com a filha, para eu

poder ir tomar banho, comer e ele ficava com ela.

No inicio eu ndo conhecia médicos nenhuns, eu ndo conhecia enfermeiros nenhuns, eu nao
confiava em ninguém. E era a minha filha! N&o é?... Que chegou e fez logo uma mini

intervengao aos ouvidos e...
ENT- Tinha de (lhe) estar sempre a dar resposta a ela?...

P1- E. Porque nos, quando ela veio...claro, o INEM* foi daqui para |4 busca-la porque a
ambulancia tinha aquelas coisas todas. Quando eu e 0 meu marido chegamos, a A. estava
num quarto cheiinho de maquinas. Quase que nem cabia 14 no quarto... e era muito médico,
muita enfermeira. Pronto, e aquelas pessoas que lhe estavam a mexer...pessoas que eu nao

conhecia...
ENT- Pessoas estranhas...

P1- E tudo estranho. Ent3o, eu entrei naquele desespero de lutar pela vida que eu ndo saia de

ao pé dela porque a maquina podia apitar... e eu queria saber 0 porqué.

4 Instituto Nacional de Emergéncia Médica
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ENT- E queria estar atenta...

P1- Eu cheguei ao ponto de que ndo lhe podia tocar...com o meu toque aquilo apitava tudo...

e ela em coma induzido e aquilo a apitar tudo.
ENT - Nem percebia bem o que é que estava a acontecer...

P1- Nada. Nada. Entdo eu tinha de saber tudo. Entdo, a maquina apitava, vinha a enfermeira
e a mde estava ali...e eu “porqué?!” Eu cheguei a um ponto que ndo precisava de perguntar

porque elas entravam e: “Mae, € isto assim e assim”.
- i i uila...

ENT- Para ficar mais tranquila

P1- Sim. “E isto assim,assim”.

Depois apitava a outra maquina e eu “Ai! Agora o que ¢?” E até eu comecar a assimilar

foram...
ENT- A entrar nestas rotinas também...

P1- E. Foram 4 meses...até ao ponto de dizer assim “Tens de ir a casa. Tens de sair daqui.”
E os médicos e os enfermeiros chamaram o meu A. e “Leve a mde daqui, ela esta... ela ja

sabe tudo. Ela ndo precisa de saber mais nada. Leve-a daqui...”
ENT-Também precisa de ter uns tempos de descanso, ndo é?
P1- E. E eu fui num dia e vim no outro. Fui dormir a casa. Pronto. ..
ENT- E o primeiro passo.

P1- O primeiro passo. Depois ja consegui... porque ela teve 1 més e pouco na UCI®, depois
passou para a ‘Medicina’ e foi um aprendizado novo, ndo é? Pessoas novas: médicos novos,
enfermeiros novos, auxiliares novos... € depois: “Leve-a para casa”. E eu...”Eu vou a casa.
Eu vou a casa” porque estive 4 meses sem ver o meu filho, que foi viver com os meus pais.

Como o A. trabalhava de noite...
ENT- Também houve esse ajuste todo da vida familiar...

P1- E. O A. saia do trabalho, pegava no comboio e vinha para aqui. Estava aqui durante o
dia. Chegava ao meio da tarde e ia embora, para poder estar com o meu filho. (O meu A. ndo
é pai do X. E pai de coracdo.) E eles precisavam de estar os dois e 0 meu marido fazer o

relatério do dia-a-dia, para 0 irmao, para os avos... esta a perceber?

5> Unidade de Cuidados Intensivos
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ENT- Para ele também ir acompanhando...claro.

P1- Depois a noite € o telemdvel que ndo para, porque a minha mae quer saber da filha, que

também ¢ mae... estd a perceber?

Sempre fomos muito bem apoiados e assim... todas estas coisinhas ajudam-nos a aceitar o

que Ihe aconteceu.
ENT- A acompanhar no dia-a-dia...

P1- E. Depois vira um ciclo. A A. vem a consulta...serd que vamos para casa, sera que

ficamos? Temos sempre esse. ..
ENT- Essa possibilidade...

P1- E. A partir do momento que a Dra. Vem: “Mae, esta tudo mais ou menos; esta tudo

dentro dos parametros dela...” e nos da os receitudrios...
ENT- Ja fica mais tranquila...

P1- Ja vamos mais 1 més para casa. E ir mais 1 més para casa. Algumas vezes no foi 1 més.

Teve crises e tivemos de vir... Agora ela tem essas crises, nds ja sabemos o que fazer.
ENT- Ja vao gerindo também vocés...

P1- Gerimos essas crises. Correu tudo bem, 6timo. Nao correu? Toca a ligar para a doutora:
“Olhe, aconteceu-nos isto novamente... NOs fizemos isto, isto e isto... ndo correu bem.
(segmento de texto incompreensivel)... mas agora ja conseguimos dar as voltas. Dar a volta
a questdo. Ou seja, nos fomos aprendendo a lidar com as situagdes... o que nos ajuda, pronto,

l4 estd, a mesma coisa — a continuar a aceitar.

ENT- E desses tempos, nesses intervalos em que estdo em casa e que vocés é que tém
de assumir todo esse cuidado, para além das alteracfes da dinamica familiar, estas
questdes também da casa... sentiu que também teve implicacoes mesmo a nivel
econdémico, por exemplo, ficou um tempo sem trabalhar...tinha outras fontes de

rendimentos ou nao?

P1- Ah! Sim. E assim, quando eu estive em casa no 1° internamento, eu... 0 meu marido
sempre a trabalhar... E eu, da minha parte, os 1os 4 anos eu recebia... porque estava de
baixa por ela. Acabaram os 4 anos ou seja 2010, 11, 12, 13, algum do 14... Nos 4 anos eu
recebia e agora a A. parece que perdeu o direito a estar doente. Porque a mae tem direito a

30 dias por ano, a receber. E a A. nos internamentos, que sé@o sempre grandes, a mae deixa
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de receber e continua a estar de baixa por ela. A mae deixa de receber e a parte econdémica
em casa vira uma bola de neve. Porque da a sensagdo que estas criangas com doencga cronica,
que precisam de um cuidador a tempo inteiro, ndo tém direito ao cuidador. O cuidador €

obrigado a trabalhar...
ENT- Ou é limitado esse tempo...
P1- ... para receber.

E quem € que vai cuidar? Vamos pagar a uma pessoa estranha para cuidar? NGs nao temos

para nds, quanto mais para pagar a uma pessoa para cuidar.

ENT- Esse mesmo... este horario que tem ajustado, agora, como estava...

P1- Recebo menos!

ENT- Recebe menos, era o que ia perguntar....

P1- Recebo muito menos. Em termos....

ENT- E destes dias que vem para o hospital, por exemplo, consegue articular isso?...
P1- Estes dias.... Eu levo a justificacdo, ndo ¢? Como estou aqui daquela hora aquela hora...
Quando ¢ preciso trabalhar, fora do horario, nos sabados e assim...

ENT- Compensa estes dias que vem?

P1- Compenso. Eu trabalho para fazer um “banco de horas” e esse “banco de horas” da-me
para este dia. A gente gere assim... Consigo gerir assim, porque quando ¢ preciso fechar
uma encomenda ou isto ou aquilo, a minha chefe chama quem precisa. E isto ja € ha tanto

ano que a gente gere assim.
ENT- E da-lhe margem para ter depois alguns dias para...

P1- E. Por exemplo, eu se vir que estou a ficar sem horas, porque eu venho para ca todos 0s
meses. E o dia inteiro. Eu digo & minha chefe: “O X. as minhas horas estio a acabar, quando
precisares de alguma coisa diz...” E ela, realmente, quando precisa daquele trabalho feito

ou “isto ou aquilo” diz-me “Olha P., se puderes vir este sabado...”.
ENT- Acaba por ser sempre mais um dia também...

P1- E mais um dia. Porque descontarem no meu mini ordenado, que é mini. Porque se eu
trabalho das 9h as 15h30 ganho muito menos. E esse muito menos ajuda qualquer coisa. ..

Porque quando eu estou de baixa, ndo recebo nada. Portanto, eu trabalhando, digamos, no
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horéario escolar da A., que € o que eu poderia fazer, € melhor que nada. Mas (como hei de
dizer...) o ir trabalhar e deixar a A. custa-me muito, principalmente depois de um longo
internamento... o meu “desmame” da A., que eu tenho de fazer o “desmame” (ndo ¢ ela de
mim, sou ela dela!) custa muito. E muito sofrido para nds pais ter que deixar o nosso filho
em casa, que ha momentos em que esta bem, hd& momentos em que ndo esta e nos temos de
ir na mesma. Porque ndés ndo temos como justificar, quando o nosso filho precisa naquele

dia que a gente fique em casa...

ENT- Um dia que possa ficar...

P1- Como é que vamos justificar no trabalho?

ENT- Se pudesse escolher, se nao tivesse esta questido econémica, se calhar tao...

P1- Eu estava em casa a cuidar da minha filha! Estava. Estava. Sem ddvida nenhuma. Porque

eu sei que ela precisa de mim. Ela tem um 6timo pai, que faz tudo como eu, gracas a Deus.

O que eu vi em certas familias, ha muitos anos atras, e vou vendo que as familias... vai um

pra cada lado e a mée fica com todo o suporte. E é muito dificil.
Se pra mim que tenho todos os apoios, apoios ndo econdémicos mas...
ENT- Familiares?...

P1- ...familiares. Tenho o meu marido que cuida muito bem da minha A. Se eu néo confiasse

nele para cuidar da A., ele ndo cuidava. Era eu e acabou a historia.

Mas ele também tem forca de vontade, e a A. é a primeira filha dele e é o tesouro dele. Ele
olha pra ela e ja sabe se ela estad bem, se ndo esta bem. Ele dantes tinha medo de pegar nela.

A minha A. era muito fragil. Mas agora faz-lhe tudo, tudo e mais alguma coisa.
ENT- (todos os cuidados)
Acha que a sua qualidade de vida mudou, desde que passou a cuidar da A.?

P1- Mudou. A minha qualidade de vida é menor do que quando a A. nasceu. Porque a

qualidade de vida da A. agora esta a 100% a nossa frente.
ENT- Esta dependente de vocés sempre...

P1- Sim. A qualidade de vida da A. posso-lhe dizer que é a 100% para ela. Depois estamos

nos. Nos ndo deixamos faltar nada a A. Nada! E preciso isto, eu ndo consigo, eu peco ajuda.
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A A. tem a cadeirinha de rodas que tem... Eu ndo tinha dinheiro para a comprar e tive uma
equipa do meu trabalho, os meus chefes (um deles ja faleceu) que eles batalharam e eu
quando fui para casa com a A. ... Eles ja estavam a tratar de angariacdo de fundos para a
cadeira da A., que era para a A. nao estar sempre deitada. Se naquela altura ela estivesse

sempre deitada, a A. ndo era o que € hoje.

E eles fizeram eventos; eles fizeram rifas; eles fizeram o que pode imaginar. .. e a inica coisa

que nos pediram foi autorizagao para o poder fazer. Porque ja estava feito mas vieram...
ENT- Mas quiseram a vossa confirmacio...

P1- Quando noés tivemos alta, eles foram a nossa casa e disseram: “Nds estam0s a pensar
fazer isto, isto e isto....” E a A. quando menos esperar vai ter a cadeirinha dela. E eles

fizeram!

E eu ndo podia sair de ao pé da minha filha, na altura, porque nés nao tinhamos imunidades
nenhumas, porgue estivemos fechadas muitos meses; nem eu tinha, porque eu estava sempre

ali...
ENT- ... sempre a acompanhar...

P1- ... e ainda tivemos mais meio ano em casa, eu ¢ ela, sem poder sair de casa, nem aos
patios. S6 vinhamos para as consultas; ou seja a gente saia de casa, entrava na ambulancia,

saia da ambulancia e entrava aqui dentro.

(E € 0 que me esté a acontecer, por acaso, agora, neste momento... passados estes anos todos,

a gente esta nessa fase novamente.)

Entdo eles fizeram um evento, para a A. Eu estava presente. O meu marido ficou com a A.,
porque ela estava a fazer diélise. Tem de estar sempre um. Se o meu marido precisar de sair,
eu estou. A gente organiza-se de maneira “olha, eu preciso de ir fazer isto a rua” e eu

organizo-me a minha vida em casa, de trabalho ¢ tudo...de maneira aquela hora...
ENT- Para estar disponivel...
P1- Ele estar disponivel ... “Olha eu preciso disto...”

O meu marido precisa de ir ao médico; eu fico com a A., ele vai. La est, faltei ao trabalho.
Como é que eu vou justificar? N&o tenho justificacdo. Nenhum médico vai passar uma
Justificacdo a dizer: “O pai veio ao médico, a mae teve de faltar ao trabalho para ficar com a

filha que ndo pode sair de casa”, ndo €?... para o pai poder ir ao médico... Est4 a perceber?
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E uma gestao.

Entdo eu fui ao evento da A. para a cadeira, 0 meu marido ficou com ela. Eu vim do evento,

foi ele... como pais, ndo €?

E o0 apoio, 0 apoio que nos tivemos (e temos) na altura, foi as minhas colegas... foi a V.A.®
em peso... desde colegas, a chefes... das outras fabricas que estdo aliadas... pessoas que eu
nunca vi na minha vida ....e quando eu cheguei, quando o evento comegou, eles fizeram,
como hei de dizer, um convivio, daqueles convivios de angariacdao de fundos, com comer e
rifas, e dar prémios e jogos... assim essas coisas... E foi uma noite em que eu consegui...
todo o trabalho deles, que foi durante muito tempo, para aquela noite: foi o talho que ofereceu

a carne; foi as padarias que ofereceram o pao...
ENT- Fizeram ali uma rede de ajuda...

P1- E. Exato. A V.A. que ofereceu certas pecas para prémios... prontos... assim uma rede

que se fez, que continua hoje, ao final destes anos todos...continuam...

E claro, ha colegas que foram para ali, outras que foram embora... e isto e aquilo...mas

estamos todas....
ENT- Mas vio estando em contacto...

P1- E. “Como esta a A.? o que aconteceu? Ja ndo te vejo hd muito tempo...” E depois

¢...“fulana esta a perguntar por ti...ela estd a pedir o teu nimero, ela quer falar contigo...ela

quer saber o que € que se passa”... sabe? E ali...

ENT- Que apoios mais é que foi sentido? Ou da familia, que tem estado a acompanhar
e também partilha esse cuidado... deste grupo de amigos e colegas, no fundo, que
também se vao organizando para... que outros apoios é que foi conseguindo ter neste
tempo?

P1- Durante um tempo pedi apoio a seguranca social. Negaram tudo. Eu pedi fraldas, eu pedi
0s cremes que ela precisa, eu pedi até mesmo o leite... pedi para ficar em casa, levei

justificacOes, relatorios, para ver se me podiam dar alguma coisa, para eu poder ficar em

casa a tomar conta dela... eu nao tenho direito a nada.

6 Local de trabalho da entrevistada.
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Tenho a bonificacdo de 32 pessoa, que é uma migalha. E a A. recebe uma migalha por ser
doenga cronica. Essas duas migalhas juntas. ..mensalmente no dio para a farmacia. E ai que

eu tenho apoio.

Ao ponto de eu desistir... Ano ap0s ano e sempre a negarem-me tudo, e eu a ver o meu
marido a pagar as nossas contas... sozinho. E a gente querer comprar pao para mim ¢ para

ele e... “mae, ajuda-me!” e a minha mae ajudar.
Para a A. ndo. Para a A. ndo falta nada. A A. ...
ENT- E a prioridade?

P1- A A. éaprioridade. A alimentacdo da A. e cara: A. s0 pode comer A, B e C; a gente tem
dinheiro para A, B e C.

A gente: “O mae podes fazer uma panela de sopa?” E essa sopa dé para 3-4 refei¢es para
mim e para 0 meu marido. Chegou-nos a acontecer isso. Chegou-nos a acontecer isso, varias

VEZES.

Porque € assim, 0 apoio da familia ndo é so o falar, o comentar, o estar ali presente... o

ajudar...
ENT- O perguntar...

P1- E. “Filha, precisas de alguma coisa?”, “Preciso mie. Preciso que me fagas uma panela
de sopa. Eu ndo tenho nada.” E eu abrir o meu frigorifico e ele ser branco, porque n&o tem

la nada e a gente continua a ver que ele é branco. Mas o frigorifico da A. tem & tudo.

A minha filha tem um frigorifico s6 dela: tem a alimentacdo dela e a medicacdo dela

(segmento de texto incompreensivel). N&o falta nada.

A gente, a gente ja sabe que a gente precisa daquele dinheiro que vai gastar: é aquele X para
a A., entdo a gente faz as nossas comprar para a casa, para uma semana, para duas, mas
aquele ali ndo se mexe, que € da A. E chegamos a 3? semana e o frigorifico comeca a ficar

branco.
ENT- E veem como é que da para prosseguir...
P1- E. Exatamente. Exatamente.

Porque, eu agora, deste ultimo internamento... foram 4 meses. O ano passado a A. nunca
tinha estado internada; ela esteve internada novembro e dezembro. Recebi novembro. Nao

recebi dezembro. Ela continuou em casa, porque ela continuou a precisar de mais cuidados.
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Eu continuei de baixa. Recebi janeiro. N&o recebi fevereiro. Fui obrigada a trabalhar a partir

de margo. E ela continua nos mesmos cuidados sempre.

Se a A. durante este ano precisar de ser internada novamente. Eu fico de baixa, por ela, que
é ela que precisa de mim, mas eu ndo vou receber nada. Vai comecar a bola de neve de
novo... o meu marido a ter que gerir as contas todas. Ele recebe para as contas e eu recebia
para a alimentacdo, digamos assim...porque ele trabalha de noite e ganha muito mais que
eu. E eu com este horario que estou a fazer agora da quase para o més todo... e aquela parte

do més, ai vem a panelinha de sopa... a gente vai-se gerindo assim...
ENT- Outras associa¢des ou organizacdes... alguma vez teve algum apoio?

P1- Ja. Agora... houve uma associagdo (que eu nem sabia que existia na minha zona) que
simplesmente me bateu a porta e me disse “Mae, nds queremos pedir o que a mae precisar
para a A. E nds vamos pedir, SO precisamos da sua autorizagdo. O que é que a A. precisa?”
E eu disse: “Fraldas, que é onde eu gasto mais dinheiro. E fraldas.”; “Fraldas?” “Fraldas.”
“Qual é o tamanho?” “E este.” Em menos de duas semanas eu tinha fraldas em casa que me
deram para 1 ano... durante 1 ano eu nao me preocupei, daquele “X” de dinheiro para as
coisas da A. com fraldas. E vieram fraldas e atras das fraldas vieram algumas roupas, que

me ajudaram imenso. E eu ndo pedi nada. Esta a perceber?

ENT- Como é que foi feito esse contacto? Sabe... Como é que tiveram conhecimento

para irem ter convosco?

P1- Porque a A. ¢ conhecida. Desde o 1° evento... porque quando fizeram esse evento,
fizeram cartazes, fizeram latinhas. .. espalharam por {lhavo, Vagos, Vagueira, Gafanhas. ..
foi tudo ali... portanto toda a gente... fizeram a pagina de Facebook que ela tem. Foi um dos

meus chefes que fez, pediu-me autorizagdo: “Eu quero fazer isto. Posso? Para divulgar.”

Uma vez, houve um ano, que eu ndo me lembro qual o ano, bateram-me novamente a porta
e era um casal que vinha do estrangeiro de férias e na nossa comunidade portuguesa la
fizeram angariacdo de fundos para a A. E chegaram, o senhor chegou aqui, o casal chegou
aqui e s6 me disse assim... (Eu ndo o conhecia de lado nenhum. Fiquei com medo. Abri a
porta e entretanto liguei ao meu A. “olha ¢ esta situag@o assim, assim, eu quero abrir a porta

mas eu tenho medo” ndo €? Que a gente ...

ENT- Claro. Sem conhecer...
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P1- E ele... “eu ja vou pra casa”. Entdo o senhor explicou-nos que era...ndo era associacao
nenhuma. Era a comunidade portuguesa que soube da A. através de um familiar meu, que
tinha um amigo no FB, que era de 4. E 14 esta, naquela partilha dos cartazes, do 1° evento,
chegou uma altura que aquilo chegou l4. E ao chegar 1a... quando eles vieram de férias,
trouxeram-nos 1000€ para a A. E assim...”este dinheiro... nos fizemos a angariacdo de

fundos e durante todo este...

E nds pegdmos neste dinheiro e (segmento de texto incompreensivel) “pronto nao temos de
nos preocupar com fraldas, com pomadas para o rabinho, com a conta da farmacia durante

algum tempo”
ENT- Um tempo mais desafogado...

P1- Desafogado... ou seja, o dinheiro que nés tinhamos para nos, nds: eu, pai; para nos
comermos e para as nossas coisas durante alguns meses foi sem estar preocupada. Sabe?

Vé&o acontecendo coisas boas ao longo do tempo...

ENT- Essas coisas vao acontecendo assim esporadicamente? Mas ndo tem um apoio

continuado para além desde subsidios que séo gerais?
P1- Né&o.

Ja tivemos também... eu fiquei a saber de uma associa¢do também 14 da minha zona; Foi 14
a casa por intermédio de uma colega de trabalho. Em que para nos ajudar... (o que eu fiquei
muito revoltada e muito triste...que haja coisas assim) precisavam de saber da nossa vida
toda, tanto financeira como ndo financeira, para nos poder ajudar... queriam 0s nossos
documentos todos, queriam o nosso IRS, queriam o nosso ordenado... queriam todas as
despesas da A., para nos poder ajudar. E eu depois... eu nao dei. Eles foram 14 a casa e no
fim eu perguntei “mas vocés vao-me ajudar em qué? Com qué? Se nos precisamos de ajuda
é para a A., ndo é para mim nem € para 0 meu marido. A gente quando pede ajuda é para a
A. “; “Ahl... a gente da de vez em quando um cabaz.” E eu tinha acabado de dizer que a A.

tem uma alimentacéo especial, portanto ela, coisas que vém no cabaz ela ndo come...
ENT- (poderia néo ser para ela...)

P1- E eu assim: “Olhe a A. precisa de ajuda em fraldas e pomadas E a tinica coisa que eu

quero para a minha filha é fraldas e pomadas.

...“E damos também, de vez em quando um vale para a farmacia, para alguma coisa que ela

precise”; E eu assim: “Pronto, esse vale vai-nos ajudar nas pomadas. Eu...”; “Mas ¢ s6 de
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vez em quando... de vez em quando trazemos um cabaz, de vez em quando vem um vale...”;
E eu assim: Mas as fraldas? O que a gente precisa ¢ das fradas.”; “Ah. Fraldas a nossa
associagao nao da. Temos de fazer uma reunido. E vocés tém de ir a reunido...e mais nao sei
qué da reunido... para ver se a associagdo aceita vos ajudar. Esta aqui o papel. Este papel ¢

para preencher para depois mo darem.”

E eu pus-me a pensar... e assim “olhe, se vocés ndo nos ajudarem naquilo que a A. precisa
ndo vale a pena...eu ndo vos estou a pedir dinheiro. Vocés ¢ que vieram ter connosco. Se
vocés funcionam assim no meu ver, esta errado. Porque uma associagdo que quer ajudar uma
familia, ajuda a familia naquilo que ela precisa, ndo simplesmente espeta um cabaz de vez
em quando dentro de casa para dizer que ajudaram. A A. n3o vai para... a A. ndo pertence
as estatisticas. A A. ndo pertence as estatisticas. A A. € um ser vivo que precisa de ajuda, de
muito amor e muito carinho. A A. ndo come azeitonas, para que é que eu quero azeitonas no
cabaz?” E elas ficavam a olhar para mim... “A A. ndo come chocolates... para que ¢ que
vém chocolates no cabaz? A A. precisa de certos alimentos, se esses alimentos vierem no
cabaz, tudo muito bem. Otimo. Isso é ajudar. Agora, darem um bacalhau no cabaz?! A A.
ndo come bacalhau. A A. come salméo, é o Unico peixe que a A. pode comer é o salmao,
que é um peixe caro... vem no cabaz? Vocés esforcam-se para dar as coisas que a A.
precisa?!”; “Ah. Nao. Os cabazes sdo todos iguais.”; “Mas ¢ mensalmente, semanalmente, ¢
quinzenalmente?”’; “Ai! Nao ¢ s6 de vez em quando.”; “Ah. Nao muito obrigada. Eu ndo
preciso da vossa ajuda. A vossa ajuda s6 nos vai atrapalhar. Sé nos vai atrapalhar, porque se

vocés ndo tém uma ajuda fixa as familias, quando a familia precisa...”
ENT- Também nio sabem com o que podem contar... é verdade.

P1- Nao sabemos. “Se nos ajudarem com fraldas e as pomadas, tudo muito bem. Mas o
querer saber a nossa vida financeira? Do que a gente tem, do que a gente ndo tem...?”. “Ah
olhe vocés tém carro.”; “Eu jé tinha carro quando a A. nasceu. A A. nasceu saudavel.”; “Ah!
A vossa casa ¢ propria.”; “Pois é. A nossa casa ja é propria... Ndo! Estamos a paga-la ao
banco. E jaatinhamos quando a A. nasceu... saudavel!”; “Ah! vocés tém tudo e mais alguma
coisa que a gente esta aqui a ver...”;*Pois, porque nao somos nos que precisamos de ajuda.

EaA.!”

Porque as pessoas ndo entendem. A maior parte das associa¢fes nao entende. E isso chocou-

me.

ENT- Ha sempre ai uma avaliacio a partida...
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P1- E. “Ah o pai trabalha. A mie trabalha....” Pois, somos obrigados a isso!

ENT- A questdo néo esta é s6 do lado dos rendimentos, ndo é? Esta do lado da despesa

que essa é que...
P1- Do lado da despesa... que ela s6 aumenta.

As despesas aumentam. A mée tem de trabalhar menos horas, a mée recebe menos. Depois
tem de trabalhar mais dias, para ter um crédito de horas, para quando falta para as consultas
ndo ser descontado. Que é para aquele bocadinho que a mée recebe vir todo. As pessoas nao

entenderam isso. N&o entendem isso.

ENT- Sente-se geralmente cansada? Assim, nesta gestdo do dia-a-dia?
P1- E muito cansativo. E.

ENT- E vai tendo tempos para descansar?

P1- Vou. Porque me obrigam.

ENT- Explique la isso. Como e quem é que a obriga?

P1- A sério. E complicado.

Tenho porque me obrigam. La em casa, desde que aconteceu isto a A., a A. esta primeiro. A
casa espera. A roupa espera. Eu posso dizer que praticamente eu ndo cozinho em casa. Eu
cozinho as coisas da A. Eu ndo cozinho para mim e para 0 meu marido; € ele. Ele ajuda nisso
sempre. Eu chego a casa do trabalho e posso dizer que consigo descansar meia hora. Ao
ponto do meu marido dizer assim (eu acabei de chegar a casa ndo €?) e o meu marido diz:
“vai tomar o teu banho. Eu continuo com a A.” e eu posso ir tomar o meu banho descansada,
que dantes ndo conseguia. Ele sabia...ele estava 14, mas eu ndo conseguia mentalmente.
Agora consigo. Porque dantes era aquele banho 1 minuto, porque a A. podia fazer convulséo
e 0 meu marido podia ndo dar conta do recado. Mentira! Na minha cabeca funcionava assim.
Agora, vou tomar banho. Posso e vou tomar banho. Descansada. Ndo me vou preocupar o
que vou fazer para o jantar. Essa parte é da cabeca dele. E com ele. Porque & hora de fazer o
jantar eu vou estar a fazer a didlise. Quando eu acabo de fazer a dialise tenho de a conectar
a maquina e passado um bocado é hora de jantar dela. Pronto, e aqueles cuidados todos de
mudar fralda... demoramos muito tempo a fazer isso. Entdo, o jantar ¢ ele. Mas ele faz 0
jantar a pensar ja na marmita que eu tenho de levar para o trabalho e a maior parte das vezes
é ele que prepara. Portanto, o tempo que eu tinha para fazer o jantar; para tratar das coisas

da cozinha... pronto, eu vou naquela altura que ¢ para lavar a louga... mas ja jantei.
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ENT- Mas esta a prestar outros cuidados, também ndo estd propriamente a

descansar...

P1- E. Mas ja estou a fazer as coisas com mais calma, com mais tempo, e isso ajuda-nos a
descansar. Podem pensar que ndo mas isso ajuda-nos a descansar. Porque eu ter de fazer as
coisas a pressa porque tenho de fazer o jantar, porque tenho de ir por a roupa a lavar (0 nosso
dia-a-dia de casa)... eu dantes fazia tudo a correr ¢ mais alguma coisa e acabava por nio

fazer nada de jeito. Estava focada nas coisas da A.

E o lavar a louca e sentar-me no sofa... eu dantes ndo fazia isso porque estava focada nela.
N&o preciso desse foco. O meu foco chega a uma altura que ja nao € 100%, ja é 50. Porque
eu tenho os outros 50 para mim, porque esta alguém a tomar conta. E eu... a A. chora, a A.
faz uma convulsao e eu vou-me levantar e ele: “Nao, deixa-te estar. Eu vou 14” E eu dantes

quase nao o deixava ir 14... eu j4 14 estava!
ENT- Ja la estava. Ja tinha ido a correr...

P1- Entdo eu agora sento-me assim... alguns momentos do dia, que eu estou em casa, até
mesmo ao fim de semana, e digo assim: ““ Eu havia de ir passar a ferro” e eu: “Nao vou. A
minha mae vai passar durante a semana.” Deixo-me estar. Ha coisas que la em casa eu

deixei...e deixei mesmo de fazer...
ENT- Delegou, quase. Esta entregue.

P1- E. Porque a minha mée... 14 esta, o apoio: “O filha, deixa a roupa por minha conta.” E a

minha e a da neta. E ela sente-se til, que esta a ajudar e da-me um descanso.
ENT- E da-lhe um tempo...

P1- E. E tenho aquele tempo para mim. Esta a perceber? E dantes ndo era assim... e agora

comeca a ser assim.

As vezes eu até digo a0 meu marido: “eu estou sentada no sofa...estranho!”, porque eu nio
tinha tempo e a gente foi-se gerindo de maneira a ter tempo. Eu dantes ndo tinha. Eu ndo ia
a um cabeleireiro, ndo tinha tempo de Ia ir, nem financeiro, nem tempo. Eu n&o ia a casa da
minha mae, ndo tinha tempo, era ela ¢ que vinha c4. Agora ja consigo: “Olha, vou ter com a
minha mae.” “Vai” Seja a que horas for... seja a hora de didlise, seja a hora de lanche, seja

hora de refeigdo... ele como faz também...

ENT- Da-lhe outra liberdade.
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P1- E. Eu dantes tinha que “Ora bem, eu desta hora a esta hora nao tenho de fazer nada a
menina: ndo ¢ hora de 4gua, ndo ¢ hora de lanche... Tenho aqui um tempo para ir a rua, para

fazer isto ou aquilo. E agora...
ENT- Mas estava sempre a controlar o relégio...

P1- Mas depois “Opa...esta quase na hora. Tenho de ir.” Nao é? Agora ndo. Quando eu
comeco a ter tempo e me vejo sentada no sofa e que esta tudo assim calminho eu acho

estranho.
ENT- Mas ainda bem que tem.
P1- E. Eu comegco a achar estranho.

ENT- Sente que ainda, assim nesta gestdo do dia-a-dia? Eu percebi que estdo muito

bem organizados, mas ainda precisaria de ajuda? E em qué?

P1- A tinica coisa que eu sinto falta €... ndo interprete mal... € ir para a cama. Ir para o meu
quarto. Porque o meu quarto é no 1° andar e 0 meu quarto passou a ser o quarto do meu
marido, porque eu durmo com a A. Tenho uma cama de solteiro no quarto da A. que
transformei e durante o dia parece um sofé e a noite € a minha cama. Mas durante 6 anos
dormi no sofa da sala, que ele ia trabalhar de noite e eu ndo podia ir para a minha cama.

Tinha que...

A A. como, pronto, ¢ “cadeirante”, precisa de mim para tudo, as pernas dela sao os nossos
bragos...ndo dava para o quarto ser la em cima como iria ser. O quarto da A. era para ser ao
lado do meu. L& estd, adaptdmos a casa e 0 quarto da A. é ca em baixo. Tudo da A. é caem
baixo. Eu posso dizer que se passam semanas sem eu subir ao 1° andar. Porque o 1° andar
quem limpa é a minha mé&e. Porque eu ndo consigo estar no 1° andar porque a A. ndo esta la.
E para eu estar 14 em cima o meu marido tem de estar ca em baixo. E é das coisas que eu

nao...
Eu vivo no rés do chdo e ele vai dormir ao 1° andar. E o que eu sinto falta.

ENT- Se pudesse mudar alguma coisa assim no seu dia-a-dia...o que mudaria? Que

ajudasse...

P1- Se eu pudesse mudar alguma coisa no meu dia-a-dia trocava 0 meu sofa por um sofa-
cama. Que era para 0 meu marido dormir cd em baixo. Porque ele diz muitas vezes, e estes

anos todos foi uma coisa que eu tentei fazer 2 ou 3 vezes, mas néo consigo fazer: € ele, 0 A.
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ficar a dormir com a A. e eu ir dormir para a minha cama... eu descanso, durmo preocupada;

descanso o corpo mas ndo descanso a mente.
ENT- N&o é um sono reparador?

P1- Ndo. Acordo mais saturada, mais preocupada. E, como ndo estou habituada a minha
cama, depois doi-me o corpo durante o dia... ¢ eu acabo por ficar muito rabujenta e ninguém

me atura.

Portanto, 0 que eu sinto falta é realmente ir para 0 meu quarto, porque ja sao 9 anos e meio
sem ir a0 meu quarto. De vez em quando vou 14, fazer uma visita... fazer uma limpezazita,
mas, 14 estd, ndo consigo... por exemplo, limpo o pd e venho c4 abaixo, olho para a A. ¢

depois subo e esta na hora... ndo consigo.

Entdo a maneira que a minha mae tem de me ajudar... a maneira que ela tem de me ajudar
é: ela limpa-me o 1° andar e passa-me a roupa a ferro. E a ajuda que ela me da, que acaba

por ser 0 meu tempo de descanso, que ela me da.
ENT- Claro...

Ainda voltamos depois um bocadinho atras a questdo mais do hospital, mas agora
pensando ainda nestes tempos em casa, nesse acompanhamento...o que é que acha que
no geral, em termos de apoio, falta a si, no seu caso, e a sua familia, mas no geral, das
pessoas com quem também contacta de pais que tomam conta, que cuidam destas
criancas com doenca cronica. O que é que no seu entender devia ser ajustado para

facilitar esse cuidado?

P1- Como ¢ que eu hei de dizer... nds pais que precisamos de ser pais cuidadores, ha sempre
um que precisa de ficar com o filho; had sempre um que precisa de trabalhar e o outro precisa
de...

ENT- Precisa de acompanhar mais permanentemente...

P1- Exato...era dar a estes pais um apoio financeiro para pode continuar a cuidar dos filhos.
Porque nos continuamos a ter despesas e elas aumentam. Porque estas criangas, estas pessoas
que estdo acamadas, (que é o caso neste momento da A.) eles precisam de coisas: precisam
de fraldas, precisam de resguardos, precisam de pomadas... precisam da sua higiene. Tudo
isso continuam a ser despesas que eles ja tinham e que aumentaram e se um deles é obrigado,
infelizmente, a estar em casa a cuidar da pessoa, da crianca... essa pessoa devia ter direito a

receber para estar em casa, porque nos, até isto nos acontecer, nos trabalhavamos, nés
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descontdvamos, nds pagavamos 0s nossos impostos... tudo... e quando chega a altura de

nds precisarmos é-nos negado.
ENT- ... negado esse apoio...

P1- E-me negado esse apoio. E acho que era uma coisa a... era, como hei de dizer?... os
nossos filhos precisam de materiais técnicos que sdo muito caros. As cadeiras de rodas

adaptadas (a da A. infelizmente ndo € normal, ¢ uma adaptagdo; teve de ser feita...)
/l ENT ajustada para ela//

//P1: ajustada para ela...//

P1- ... sdo carissimas!

A cadeira da A. custou 3 mil e tal euros. Se ndo fosse a angariacdo de fundos, eu nédo

conseguia comprar, porgue nao conseguia.

A A. tem uma cama, praticamente hospitalar, articulada, tem motor, essas coisas todas... em
que... ndo tive apoio nenhum para a comprar. Ela precisava dela, porque a A. passa a vida
deitada. A A. precisava dela e eu tive de a comprar. E eu tive que: “mano preciso de ajuda,
mae preciso de ajuda, filho preciso de ajuda... e vizinhos preciso de ajuda” e juntar o

dinheiro e comprar a cama.

Porque muita gente pensa... eu tive de trocar de carro, na altura que aconteceu isto & A., N0
carro que eu tinha a cadeira da A. ndo cabia fechada; a cadeira da A. fechada ndo cabia na
mala do carro e entdo eu tive de o trocar e ao trocar fiquei com mais uma despesa, que nao
a tinha. Mais uma despesa. Mas toda a gente diz: ai, ndo... eles trocaram de carro. Trocaram
de carro ¢ porque podem, ndo precisam de ajuda.” Mas ninguém me perguntou assim

“porque € que trocaste de carro?” Nao ¢? E mais uma despesa.

E... a A. precisou da cadeira, a A. tem um plano inclinado para se por de pé, que foi a
empresa do meu marido, onde ele trabalha: fizeram uma angariacéo de fundos. Ele uma vez

chegou ao trabalho triste, de muitas vezes, que ele trabalha 14 ha muitos anos, toda a gente...
ENT-... o conhece... e também ja percebe quando...

P1- ... sabe. Apercebe-se. E “A. o que € que tu precisas?” e ele disse: ’eu neste momento
precisava de 5Smil euros”. Para qué? Para comprar o plano inclinado para por a minha filha
de pé; ela quer estar de pé e ndo tem como. Porque na fisioterapia, nos exercicios, elas viram

que a A. queria estar em pe. Ela adora estar em pé, ela ndo pode estar em pé. Entdo eles
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fizeram uma angariagédo de fundos em que eu cheguei a uma das consultas aqui de fisiatria
e disse a Dra.: “Dra. qual ¢ o plano inclinado mais indicado para a A.?”; E ela: “Porqué
mée?”; “Porque noés vamos conseguir o dinheiro, mais depressa que aquilo que nods
estavamos a espera.”; “Porqué mae? Nao me diga que fizeram a mesma coisa que para a
cadeirinha da A.?”; E eu disse: “Néao é do meu lado, é do lado do meu marido, mas vamos
conseguir.”; “Ai ¢? Entdo olhe, eu vou estudar qual o plano dela e na proxima consulta eu
digo-lhe qual é.” Antes da consulta, ela disse-me qual era. Como eu venho ca todos 0s meses,
ela mandou recado para eu ir ter com ela e eu fui e assim: “Olhe, o plano indicado para a A.
¢ este. Porque ¢ um plano que vai dar para alguns anos, mas ¢ muito caro.* Foi quando eu

soube... 5, quase 5 mil euros. (segmento de texto incompreensivel)
Vali ficar arrasado...
ENT- E conseguiram?!...

P1- Entdo (segmento de texto incompreensivel) ele disse e eles conseguiram: angariaram
fundos (segmento de texto incompreensivel) ; tinham quase o dinheiro, faltava mil e tal... e
os “grandes” da fabrica puseram o resto. E vieram aqui connosco buscar o plano e dar o
cheque. O cheque para pagar o plano. Na nossa sociedade, hoje em dia, € um num milh&o

que acontece...

E eu dou gracas a Deus ...

ENT- De ir encontrando essas pessoas.

P1- De por duas vezes isso nos acontecer a nos.

Porque as vezes: “Entdo, o que é que a A. precisa?” E eu bato sempre na mesma coisa:
fraldas e pomadas. E as pessoas acham estranho... “Ai a A. tem...?” Tem!; Ea A. tem a

salinha de banho?” Tem!

Eu fui para comprar a banheira/ mandar fazer uma banheira adaptada, e o senhor ofereceu-
nos a banheira. Aquela banheira ia nos custar 200 € que eu, a gente ndo tinha, mas a gente

1a arranjar os 200€.

ENT- Claro. Mas depois é isso que estava a dizer: As fraldas a pomadas sédo aquelas

que sdo sempre...
P1- E sempre! Vai ser para o resto da vida dela. ..

ENT- E uma despesa que esta sempre presente...nfio é?
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P1- E assim...
/[ENT- as vezes as coisas pontuais...//

P1- A A. ¢ assim... pode durar 1 més, pode durar 10 anos, pode durar 20... ela vai sempre

precisar de fraldas e pomadas que sdo coisas caras e sempre.

As outras coisas sdo carissimas: ajudas técnicas e materiais... sdo carissimas... Eu as vezes
vejo... ha cadeiras adaptadas e que as metem em pé. Essa cadeira para a A. era fenomenal!

Para uma crianca que gosta de estar em pé...
ENT- Sim. Em vez de ter as duas coisas podia ter tudo junto...

P1- S6 que quando a gente se comega a informar... ndo! O que esta, esta bom. Porque sdo
muito caras. Ha pessoas que podem comprar e compram. Mas, 99 (%) das pessoas que tém
criancas e pessoas assim, o0s rendimentos delas ndo dao para o dia-a-dia, quanto mais para
comprar uma cadeira de rodas, quanto mais comprar uma peca qualquer, um material

qualquer para ajudar a fazer for¢a com as maos... umas coisas simples.

ENT- Para si sempre foi claro ter a A. em casa e aos seus cuidados?

P1 - Sim.

ENT- Ou houve aqui algum tempo em que ponderaram uma institui¢io ou...

P1- Nunca na vida! A filha é minha. Eu ndo tive a minha filha para os outros cuidarem.
Nunca. Nunca. Por isso, 0 nosso sacrificio, que ndo € sacrificio, de cuidar dela, eu e 0 meu
marido, para nds é uma vitoria. E continuamos 0s 2 juntos, os 2 casados, 0s 2 a viver na
mesma casa e posso-lhe dizer que tivemos momentos dificeis, sim. Contorndmos, sim.
Somos felizes? Somos. Porgue nos apoiamos muito um ao outro e quando a coisa ndo esta
bem a gente arranja maneira. Eu quando comeco a entrar num stress exagerado de
preocupacdo, o foco, ele chama-me a atencdo. E quando é ao contrario também o chamo a
atencdo. Atencdo que estamos aqui 0s 2. E os 2 para cuidar dela. Porque chega uma altura

em que os cuidados excessivos também nos prejudicam. Esta a perceber?
ENT- Essa experiéncia de partilha é muito boa!

P1- E. Porque... os casos que vdo aparecendo na televisdo... de abandono: os pais que
abandonam os filhos, que abandonam as mulheres... e que as mulheres t€ém os mesmos
cuidados com os filhos... choca-me! Como €é que é possivel em termos de casal por um ser

humano ao mundo, esse ser humano ser especial ou nascer ja especial, ficar especial... e a
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familia antes de se apoiar desintegra-se. E depois é assim, ndo se desintegra s6 o pai da

mae... € o filho, ¢é o resto da familia que ndo apoia...
ENT- Toda a rede a volta...

P1- E depois uma mée vé-se sozinha com uma crianca especial e acaba por nao ter apoios,

nem emocionais, nem técnicos, nem...
ENT- Nem nestas coisinhas do dia-a-dia que estava a falar que vai conseguindo...

P1- No dia-a-dia! E eu estar a dar um miminho a A. e 0 meu marido estar-me a dar a mim e

a A. isto acontece todos os dias...
ENT- Mas isso também € especial! Tem nocao disso?
P1- Tenho! Tenho. Perfeitamente.

E 0 meu marido dizer assim: “Olha, eu vou dar a minha voltinha...” Ele estd fechado em
casa todo o dia. Ele tem semanas que nao sai, assim como eu... E: “Olha vou dar uma
voltinha...” E pega na elétrica e vai dar a voltinha dele e de repente a A. faz uma convulsao,
que eu ndo consigo parar, e faz uma birra que eu nao consigo parar... telemovel, som alto e
eu disse: “Olha, fala um bocadinho com a menina...” e por no ouvido dela, e ela sentir as

vibrac6es do pai e ela acalmar.

ENT- E a presenca também do pai...

P1- Claro. Quando um de nds néo est4, ela sente! Ou seja, 0 apoio. E ele nio esta. ..
ENT- E tio em conjunto que para ela também faz diferenca...

P1- E. Ele ndo esta presente e ela sabe e eu preciso do apoio dele e eu arranjo maneira de. ..
E ele aceita. Esta a entender? E ele aceita. Eu preciso dele e ele ndo est4, eu tenho de arranjar

uma solu¢do. Fala com a menina...
ENT- Ele esta aqui perto...

Uma ultima questio, para também ir para ao pé da sua menina... E aqui, em termos
de relacdo com os profissionais de satude, e como isso foi sendo estabelecido e como é
que se mantém? Também no seguimento desta questdo que fazia do assumir dos
cuidados, ndo €? Porque ha aqui uma fase inicial em que, e falou ha bocadinho: estava

cheia de fios e de maquinas... e que é natural que para os pais distancia da...

P1- E. N&o tivemos! N&o tivemos. Nem eu que estava sempre c4, nem o meu marido quando

regressava. Quando regressava, ou seja... quando ela teve esse ataque, ela quando veio para
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ca era tudo novo para nos e o que eu, depois mais a frente, com 0s meus pensamentos... nds
tivemos esse apoio. Tivemos 0 apoio e tudo o que me era explicado a mim, quando o meu
marido chegava era explicado a ele... Por mais... “Entdo e a menina como ¢ que passou a
noite? E assim e assado...” e eu dizia-lhe “Olha, aconteceu isto, aconteceu aquilo... as
maquinas apitaram muito; eles tiveram de vir ca...” O pai chegava, automaticamente, a
enfermeira ou o enfermeiro que estava connosco que ainda era o da noite (quando ele
chegava ainda era o da noite que ca estava) porque ele queria as informacg6es do enfermeiro
que acompanhou ndo daquele que ia entrar... ¢ chegou a um ponto em que e¢le ja ndo
precisava de perguntar: viam o A. a chegar e “O pai!... Ja chegou, pai. Entdo olhe, a noite

foi assim foi assado... e correu tudo muito bem ou nao...”

Quando ela ia para as cirurgias de urgéncia; teve algumas autorizadas/(eletivas)/, algumas
tiveram que... (Quando tem de ser, tem de ser!) E... ele chegar e eu estar no bloco, a espera
da menina, ou estar no recobro ¢ o acompanhamento de ele chegar ao servigo e “Pai, venha
comigo!” Foi um apoio; um alento. “O pai, ndo se preocupe. A mae estd bem. N&o se
preocupe. A menina também estd bem. Esta no recobro, correu tudo bem. Olhe, aconteceu

isto, isto e isto...” E os médicos também.

ENT- E neste trabalho, depois de vos prepararem também e para a A. também ir para
casa, 0 que é que acha que vos ajudou mais? Nesta relacdo também com os profissionais

de saude...

P1- Olhe, como sabe, nos tivemos uma enfermeira, sempre, nos primeiros... ndo foi nos
primeiros meses de medicina, foi nos 6 meses e meio, porque 1 foi na UCI... a enfermeira
ensinou-nos tudo! Até a respirar numa hora de aflicdo ela nos ensinou. NGs, pais. Ela
ensinou-nos a preparar a medicagdo... ela ajudou-nos principalmente, que eu faco hoje, até

ao dia de hoje, a fazer tudo de maneira organizada, que é essencial: organizacao.

Porque tudo o que eu faco em casa a A. hoje, eu e 0 meu marido, é o que a enfermeira fazia
a A. no internamento. Tal e qual. A Unica diferenca é que ela ja vinha com as coisinhas
preparadas e dava a A. e eu em casa, preparo eu, e dou a A.

Ela ensinou-me a fazer a mesma coisa, tantas vezes, que ja era automatico fazer. E quando
chegou a altura da dialise, foi uma equipa da F.”. Porque primeiro quem fazia eram os
enfermeiros € a gente via... eu vi tantas vezes, tantas vezes que eu ia comecando a

assimilar... Porqué? Porque, 14 estd, a minha enfermeira: “O mae, quando a A. for para casa,

7 Empresa responsavel pelo fornecimento do material para didlise peritoneal no domicilio.
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0 dia-a-dia da A. vai ser este que nos estamos a viver aqui.... S6 que 14 eu ndo estou. Esta a
mde e estd o pai. Portanto, n6s vamos fazer um plano. Eu vou-lhe ensinar a si primeiro a
tratar da A.; € mais facil porque a mée esta aqui e, quando o pai ca estiver, naquele horario,
o que for preciso fazer, eu vou ensinar ao pai.” E foi assim. E fomos aprendendo
gradualmente as coisas. Ndo foi numa semana. “O mée hoje vamos aprender isto e ja esta”.
Nao! O pai chega e “Olhe, hoje vamos aprender isto... ja esta!” Nao! Nos tivemos a fazer

uma preparacao de 1 més e meio- 2 meses para levar a A. para casa.
ENT- E é sempre feito... (Segmento de texto incompreensivel)

P1- Muito. Primeiro deu-nos muita seguranga, de levar a A. para casa.
ENT- De responder aos cuidados que estavam a ser precisos...

P1- Exato. Porque a minha filha de repente ficou ligada a uma maquina todas as noites. A
gente deixou de sair a noite. Deixamos de ter a vida que tinhamos. O aprendizado que ela
nos deu da reorganizagdo, foi muito importante. Porque de manha... a medicagcdo da manha

€ uma coisa, a do meio-dia ¢ outra, a do lanche ¢ outra...e por ai fora.

Entdo, eu cheguei a aprender a fazer o leite da A., no banco de leites, porque ela tinha um
leite especial, no inicio; agora ja ndo, mas tinha no principio. E eu cheguei a uma altura em
que “Esta na hora de ir para o banco de leites; O enfermeira, eu vou pro banco de leites.” Ia
aprender. E tipo ir para a escola. la aprender. O meu marido chegava e eu estava no banco

de leites a aprender a fazer o leite. Depois foi a vez dele. Esta a perceber?
Mas tivemos tempo de aprender tudo...
ENT- De aprenderem também os dois...

P1- Os dois. E. E aprender com calma. N3o era sé espetar: “Esta aqui o plano e quando for

para casa siga-o”. Eu sei ler. Pratica? A gente precisa dela.
ENT- Tem de ser praticada mesmo.
P1- Nos tivemos tempo. Nés tivemos tempo.

ENT- E nestes dias em casa, assim no dia-a-dia, as vezes pensa “se eu tivesse aqui uma

enfermeira...”?

P1- No inicio sim. No inicio sim. No inicio o telemovel ndo parava. Eu: “Enfermeira F.! Eu
acho que me estou a esquecer de qualquer coisa...”; “Entdo o que € que ja fez?”’; “Olhe, fiz

este e este e este...”; “Olhe, va a lista ver...”; E eu ia 4 lista... “Ah! Esta. Obrigado.”
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ENT- “Esta aqui...”

P1- “Porque ¢ que eu liguei a enfermeira? Esta aqui!”
ENT- ...Porque precisava dessa confirmacao.

P1- Muitas vezes. Muitas vezes.

Depois eu assim: “Nao preciso dela. Vou fazer sem ela. Vou fazer sem perguntar ao meu
marido. Vou sem... assim...” E, com o tempo, veio-me a confianga e a prética. E agora, olhe,

chega a hora de fazer ¢ “ta-ta-ta-ta....”
ENT- Agora, ja é a enfermeira... a enfermeira particular da A.

P1- Agora, quando, por exemplo, principalmente na medicacdo da tensdo, ndo é preciso dar
eu fico toda contente. “Olha este ndo ¢ preciso dar!” Portanto dou s6 os fixos. (Porque ela
tem medicagao fixa, tem medicacao em SOS, tem medicagao que € para dar se... Esta a ver?

Se assim ou estiver assado...)

Quando chega a darbepoetina é uma dor de cabeca s6 para a mée. Para o pai e para a filha
n&o.

ENT- Mas também a decidiu assumir. Mas podia ser, sei |a, o centro de salde podia

dar esse apoio ou nao?

P1- Davam. O centro de saude, quando n6s fomos para casa, a Dra. ... a Dra.... (ja ndo set!)
A enfermeira F. foi connosco na ambulancia, dar-nos um apoio em casa. L& esta,
fundamental! Dar-nos essa confianca. E foi o ver como nés tinhamos preparado tudo para

receber a A. e, 14 est4, nds tinhamos tudo bem ou quase bem...
ENT- Foi dar algumas dicas...

P1- E a enfermeira disse: “Olhe, mae, na hora da medicago.” Ela pds-se a ver como eu tinha
a cozinha e tal.... “... Se a mae fizer assim, assim, assim, e utilizar este espaco para... esta

organizado.”
ENT- Ja esta preparado.
P1- E eu: “Ok. Deixa-me ver como vai ser.”

Porque eu depois, quando cheguei a casa com a A... malas e malas e malas... ndo ¢é?
Medicagdes, medicagdes, medicacdes. .. e ela ajudou-me a organizar tudo. Fundamental! Eu

sozinha, naquela altura, aquele nervosismo de chegar a casa com aquela crianga.



10

15

20

25

32

ENT- Estava mais perdida?...
P1- Estava perdida. Estava perdidal

Estava confiante de ir para casa porque tinha o aval... “se no hospital fiz tudo bem, em casa

vou fazer também” ndo é?

E o organizar-me, aquele momento fundamental, até ela ir embora... e eu: “Eu, se fizer assim

todos os dias, vai-me facilitar”
ENT- Vai correr bem...

P1- Vai correr bem. E portanto, hd o aprendizado... O aprendizado que nos tivemos e o

tempo que tivemos e a dedicacao que tiveram connosco... fundamental!
ENT- Ajudou a trabalhar essa confianca...e seguranca...

P1- Imenso! Imenso! Eu posso dizer que fui muito, muito bem orientada. Pensando agora:

muito, muito bem orientada.

ENT- E a relagcdo mantem-se sempre com a equipa do hospital?
P1- Sim.

ENT- Havia o centro de salde mas acaba por ser sempre mais...
P1- N&o. E mais aqui.

ENT- Porque o acompanhamento também ¢ aqui...

P1- Porque... Eu precisando de alguma coisa eu recorro as pessoas que me Sao mais
préximas. Porque, por exemplo, neste momento estamos nos cuidados paliativos. E eles
fazem... tudo aquilo que eu precisar eles fazem. Que neste momento € a parte da fisioterapia,

é fundamental. Mas se eu precisasse que lhe dessem banho, elas davam. Elas iam 14 a casa.
ENT- Eles davam esse apoio?

P1- Sim. E até mesmo para lhe dar a “piquita” que me custa muito...

ENT- Pois era isso que dizia...

P1- Também conseguia, eles também davam. Mas enquanto puder ser eu a fazer... Enquanto
eu conseguir, eu e ele, fazer tudo a A. nés faremos. Até conseguirmos. Quando a gente ver

que ndo consegue, a gente torna a pedir.

ENT- Veem quais os apoios que precisam...



P1- Enquanto conseguirmos, estamos l4. E o fundamental.

ENT- Obrigada.

33
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Entrevista P2

Data;30.04.2019

ENT- Queria comecar por Ihe pedir que me descrevesse um bocadinho a situacdo que
alevou a ser cuidadora, ainda que eu conheca alguma coisa, ndo ¢, mas para ficar para

entrevista...

P2- O A. é meu filho e sendo o pai, um pai ausente, levou-me, apesar de ter outro filho, a ser

eu a cuidar do A.

Por forga das circunstancias mas também por forca do amor, ndo é? Independentemente de...
do pai ... ou mesmo... provavelmente se as circunstiancias fossem diferentes eu tomaria a

mesma atitude.

ENT- E mais ou menos... estavamos a falar ja aqui em off, um bocadinho dessas rotinas
e do que é cuidar do A com a doenca (oncoldgica) que tem. Quer-me descrever um
bocadinho, pelas suas palavras também, o que é no dia-a-dia cuidar do A. com estas
diferencas que também a cada dia, ndo €, pode ser no internamento, pode ser um

tratamento... no seu dia-a-dia, a sua experiéncia.
P2- Ha dois momentos distintos. Quando esta internado e quando néo esta.

Quando esta internado o... para além de estar 24h com ele, ajudo em tudo o que me ¢
possivel da parte dos enfermeiros... se deixam a medicacao eu depois dou a hora que for...
tendencialmente tomo conta dessa parte, 0 que € que ele esta a fazer o que é que ndo esta...o
tempo que demora...vou acompanhando, também com o meu pouco conhecimento, mas

também com a minha personalidade, vou estando sempre atenta ao que se vai fazendo.

E também porque nos primeiros meses detetei falhas...detetei algumas falhas que me
fizeram ficar ainda mais alerta. E portanto, depois, com os banhos, 0 A. tem alguma
dependéncia, por alguns problemas fisicos, motores, ndo € de mobilidade, ele exige a minha
presenca. Mesmo que ndo me ligue nada, porque ele normalmente esta de phones, ou a jogar

no portatil, mas se eu vou ao refeitorio e demoro mais um bocado ele liga-me.
ENT- Ele ja chama...

P2- Depois nao me liga... pode até ndo conversar comigo, ele até nem ¢ de conversar, mas

ele gosta que eu esteja por ali.



10

15

20

25

30

E o acompanhamento aos tratamentos, 0 acompanhamento a radioterapia, que ndo € no

mesmo hospital. Pronto essa é a parte do internamento.
ENT- Do internamento... sim.

P2- Quando ndo esta no internamento ha visitas constantes ao hospital de dia. Quando néo é

dia sim, dia ndo, ndo passard uma semana que ndo venha ca.
ENT- ...sem vir ao hospital...

P2- Enquanto estd em casa faz medicacdo e os meus cuidados sdo tanto na parte da
medicacdo, como quando ele fazia radioterapia, na parte da hidratacdo que ele tinha de beber
muita 4gua e eu tinha de estar constantemente a dizer-lhe porque ele esquecia-se. (segmento
de texto incompreensivel) E a parte da hidratacdo da pele, que tinha de ser muito frequente

também.

Depois ha a parte da alimentag¢ao. Eu tenho...sou um pouco rigorosa com a alimentagéo e
portanto aqui, quando o A. esta internado eu vou sempre cozinhar a Acreditar. Por um lado
porque ele ndo gosta da comida; mas por outro lado eu gosto de usar os produtos biolégicos

gue vou encontrando e isso permite-me cozinhar com aquilo que eu acho mais adequado...
ENT- Com os alimentos que acha adequados...
P2- E o que ele gosta mais, também.

Portanto, em casa dedico também bastante tempo a questdo da alimentacdo...porque nao
aqueco comida, normalmente. Portanto... Come sempre sopa. E portanto dedico muito

tempo a alimentacéo.
ENT- A gestdo da alimentagio também.

P2- Paralelamente, quando ndo esta internado tive de tratar de alguns assuntos, nao é... com

a escola, seguranca social, os transportes... isso...
ENT- E daqui a bocadinho também ja explorames isso...
P2- Falamos...ndo ¢?

ENT- Sim. Porque também interessa porque tem a ver com as dificuldades deste

cuidado.

Assim, nesta experiéncia, também ja... no assumir deste papel de cuidadora, além de
mae, é um papel acrescido no fundo... como é que foi esse assumir. Como é que se sentiu

com essa decisdo? E como é que se sente neste dia a dia de cuidado?
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P2- Portanto, ndo foi propriamente uma decisdo. Foi algo natural. Ndo pensei, se ia cuidar

do A. ou ndo...simplesmente sabia que tinha de cuidar dele.

Portanto, no aspeto do cuidar néo se colocou nenhuma questdo. E algo natural, ndo é.
ENT- Sim... as vezes nos casais pode haver a questao de quem assume...

P2- Nao houve questdo nenhuma...

ENT- Foi assumir. Sim.

P2- Tinha que... tinha e queria fazé-lo. Nao é s a questdo de o fazer por ser mae do A. Eu

amo o A. e independentemente das circunstancias eu faria tudo como estou a fazer.

ENT- E como é que é essa decisdo...essa decisao nao... Como ¢é esse assumir do cuidado

no dia-a-dia? Como €é que se sente nisso?

P2- O que ¢ que eu... eu senti-me entrar noutra dimenséo, mas n&o tanto por cuidar do A.
mas dada a ?(gravidade/realidade)? da doenca do A. com um diagnostico inicial, pronto. De
um tumor metastizado da cabeca aos pés, portanto um diagnostico terrivel. E senti-me entrar
noutra dimensdo ou em varias dimensdes diferentes...temporal. Nao ¢? O tempo ndo é o

mesmo. Ndo anda da mesma maneira. Ndo tem o mesmo sentido.

A dimensdo espacial: eu passei a viver num hospital.... Eu passei a viver no hospital,

portanto o hospital passou a ser a nossa casa.
ENT- ... também casa...

P2- A dimensdo de se estar a excluir um filho, ndo é? Ou seja, tratando a 100% do tempo do

A. tenho de deixar o T. ndo é?

E portanto fo1 entrar noutra dimensao... em varias dimensoes. .. mas depois todos os termos
técnicos, ndo é, ligados ao cancro e a estes tratamentos, que, ndo sendo eu da area da salde,
ndo me eram familiares e portanto tive de aprender muitas coisas. Estar atenta a muitos
sinais... aspetos... uma doenga que comporta muitas outras doengas e portanto o mundo

mudou radicalmente.

Ou seja, a minha vida mudou radicalmente. O Unico, a unica ligagcdo que é possivel, que eu
vejo € 0 meu amor pelo A. é a Unica ligacéo entre a vida ac (antes do cancro) e a vida dc

(depois do cancro). Pronto, é o elo: é o amor pelo A.

ENT- O que permanece...
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P2- Que ¢ 0 mesmo... do outro também... do T. também, mas sem ser muito presente. Agora

mais mas durante o internamento... (Segmento de texto incompreensivel)

Portanto com uma mudanca radical de vida e uma mudanca para o sofrimento, ndo é? Como
€ que se sente isso? Sente-se de diversas formas, nao é? E depende dos dias...ha momentos
de muito choro, momentos de muita angustia, de muita tristeza... de alguma frustragao...
porque tendo sido mée, sendo eu uma mae realmente bastante rigorosa e muito atenta, senti-
me de alguma forma frustrada. Porque o A. por exemplo ndo sabia comer um gelado... ja
crescido! Nunca tinha comido e ndo sabia. E a 12 vez que uma tia Ihe comprou um gelado

ele fez grandes acrobacias porque ndo sabia como € que se comia...
Com a minha ideia de os proteger dos doces e de...
ENT- De proteger....

P2- E portanto, sempre fui muito cuidadosa com isso, com o cuidar deles e parece... e por
comparagdo com outras maes... ha uma certa frustracdo porque parece que quanto mais

cuidados se tem, mais azares se tem.
ENT- Mais as coisas nao correm conforme o esperado... sim...

P2- E portanto isso levanta inimeras dividas, ndo é...e temos muito mais tempo para pensar.
Porque enquanto se trabalha o dia todo, pensa-se no trabalho e nos problemas do trabalho
e... quando isso tudo tem de ser abandonado porque ndo permite conciliar realmente as duas
coisas, embora durante um periodo do ano passado, em setembro, eu tenha trabalhado e
tenha feito uma auditoria para a empresa (porgue realmente ndo encontrou outra pessoa para
o fazer ou pelo menos com a eficacia que aparentemente a administracéo esperava de mim)
e felizmente correu realmente tudo muito bem. Apesar de ter sido preparada em cima do
joelho (segmento de texto incompreensivel) Mas pronto, realmente naqueles dois dias de

auditoria estava muito iluminada e tudo correu... e por acaso o A. ndo estava internado e...
ENT- E também facilitou ser assim nesse periodo...
P2- Facilitou.

Portanto, € uma mudanca radical em termos de vida, tanto que nos faz refletir sobre o
passado, ndo é? Afinal, se calhar ser uma méae ?(negligente)? e se calhar até tinha tido mais

sorte... ou 0 A... ndo estamos a falar neste caso...

ENT- A questido da saude dele...sim...
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P2- Faz pensar sobre o presente. Nao ¢? O meu presente ¢ totalmente diferente do...do que

eu fazia, do que eu pensava, do que eu sentia. ..

E faz pensar também no futuro...ndo ¢? Até quando o A vive? Acontecendo uma fatalidade,
o T ndo vai aguentar...eles sdo muito ligados... e portanto todas estas ...estes medos que as
maes até podem (segmento de texto incompreensivel) ter num momento ou outro da sua

vida...
ENT- Sao mais presentes...

P2- Isso. Enquanto ha uma situacdo especifica em que a possibilidade de correr mal nédo é

assim tdo remota. ..

ENT- E sentiu que foi tendo acompanhamento, nessas questdes todas? Nessas duvidas?

E pensando aqui também a relacao com os profissionais de satide, com o hospital...

P2- Eu sou uma mae... eu sou uma pessoa discreta e reservada, mas que reclamo bastante;
nao de uma forma muito sonora, provavelmente nunca me ouviu berrar ou assim...mas em...
sobre situacfes que eu considero com gravidade e que ndo afetam somente o A. (ndo é?) que
tém repercussdes também noutras criangas, eu agi. E agi reclamando com a direcdo de
servico, com a direcéo clinica, e com a administracdo do hospital, por escrito, seguindo la
os procedimentos que me foram indicados, em particular numa questdo...que foi a falta de
pedopsiquiatria, psiquiatria, psicologia, no acompanhamento destas criangas e porque nao
aos pais. E também nessa reclamacédo falei dos profissionais de saude. E portanto, essa
reclamagdo seguiu... (segmento de texto incompreensivel) Seguiu 14 os tramites e no final
do ano...isto foi para ai em margo ou... do ano passado... e no final do ano, contrataram, ou
atribuiram um pedopsiquiatra ao servico de oncologia. Portanto, fez-se um abaixo-

assinado...correu €...

Fiz outras reclamacdes se calhar menores, com outro impacto. Mas o que eu sinto é que ha
um desfasamento entre as necessidades que ha e o que é oferecido. 1sso € claro, ndo é, tanto
as criangas... (Segmento de texto incompreensivel)

ENT- Nesta area de apoio psicoldgico e psiquiatrico?...

P2- Psicoldgico e de psiquiatria. E muito menos aos pais.

Eu soube que a Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC) (porque a Acreditar € quem esta

aqui mais complementar a oferta do hospital), mas a Acreditar ndo tem, ndo dispde dessas

respostas.
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Entretanto, contactei a LPCC, aqui em Coimbra, que ¢ ali em Celas... fui 14 e soube que
havia psicélogo, psiquiatra, apoio juridico e dinheiro que estariam disponiveis para as
familias também das criancas aqui do pediatrico. E foi-me pedido que até se visse alguma

mae com essa dificuldade para transmitir...
ITENT- Com essas necessidades?//

P2- Eu tenho feito isso. Tenho feito isso. Mas ndo percebo muito bem porque é evidente que
isto tem de ser conhecido do meio. E isto ndo pode... se isto existe ha anos, ndo é uma coisa

que eu tenha vindo aqui descobrir...nao! Isto tem de se saber.

Portanto, a conclusdo a que eu cheguei é que ha interesses entre as varias... eu até diria
guerras de interesses, entre as varias entidades que poderiam complementar o servico do
hospital e que devido a essas guerras ndo o fazem, porque... porqué ndo sei. S6 sei € que as

criancas e as familias das criancas ficam prejudicadas.
ENT- Sem essa resposta, na verdade...

P2- Outras caréncias que eu noto, é ao nivel da nutricdo. Porque presto alguma atencao a
1ss0... € aqui ndo ha restri¢des e tudo bem; eu interpreto da seguinte forma que € e que olho

para o A que ¢ um mitdo magro... que o pouco que comerem nao ¢€-...
ENT- O que conseguirem... (segmento de texto incompreensivel)

P2- Eu acho que deve ser por ai. H& uma ou outra restricdo: fiambre a maionese, algumas
que me foram dadas, mas o que eu ndo.... A falta que eu sinto aqui ndo ¢ o deixar comer
tudo. Ok, eu entendo. Entendo essa parte, e também o deixo comer o que ele quer. Também
tenho essas indicacdes mas era um complemento, sei 14, a quimio, a radio, as cirurgias...
hoje em dia a nutricdio ndo ¢ um tema tdo pouco conhecido... e portanto ja houve
investigacdo. Ja ha resultados. Acho eu, também ndo sou conhecedora... mas eu acho que o

que nods ingerimos tem de ser importante... ndo é?
ENT - Nos constroi também, claro!
P2- Tem de ser importante. Portanto ndo € preciso (segmento de texto incompreensivel)

ENT- Mas quando fala por exemplo em nutrigéo fala nesse esclarecimento de duvidas,

ou nesse apoio mais informativo ou concretamente tendo disponivel...

P2- Nao... eu sinto necessidade e agora, se calhar, vou recorrer a ajuda exterior de uma

nutricionista especialista em nutri¢do para oncologia.
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ENT- Que possa definir mesmo um plano e esse....

P2- Porque a oncologia... ndo ¢é? A oncologia... uma doenca oncologica ndo ¢ escondida
porque mexe com tudo... desde a parte psicoldgica... mexe com tudo.... ¢ uma doenga... €
que portanto eu acho que a nutricdo teria um papel importante, ndo € que seja a substituir

quimio ou nada disso, ndo €?...

Mas como complemento de acompanhamento da crianca acho importante. E j& escrevi isto

também, quando as vezes ha aqueles...
ENT- AvaliacGes?...

P2- ... Questionarios e ndo sei que...
Mas ai ndo vi alteraces.

E quem diz a nutrigdo, diz outro tipo de terapias... terapias...sei l4... eu ndo estou a falar de
coisas esotéricas... que eu nem percebo muito bem, que ndo conheco nada disso... tou a
falar de massagens... eu vejo o A. que ha 1 ano e tal esta sentado ou deitado, ndo €?, ele ndo
tem musculos...ele até, as vezes a médica até diz que ele pode ir dar uma voltinha por um
sitio onde ndo tenha pessoas... Ele ndo consegue dar mais do que 10 passos, porque ele ndo

tem...ele estd completamente atrofiado.
I/ENT- ele n&o tolera sequer?...//

P2- E portanto, cuidados a esse nivel, que ndo signifiquem que vao combater o cancro. Nao

estou a dizer isso.
ENT- Claro. Mas de suporte...

P2- Mas de suporte ao bem-estar. Tudo o que fosse... a musica...a... quer dizer, acho que
estas atividades muito redutoras ou inexistentes ou, ou... ou muito escassas... ndo é? Ha um

musicoterapeuta, mas sei 14, falou com o A. em 1 ano e tal...teve 2 visitas...

ENT- Mas sdo esporadicas... Teve necessidade ou até capacidade, porque as vezes depende
até da forma como se pode responder a isso, de procurar esse apoio fora? Por exemplo, essa

questdo da LPCC, depois concretizou-se esse apoio que pediu?

P2- Sim. Eu. Na minha pessoa. Fui a 2 consultas de psicologia, com uma psicologa, que por
sua vez me acompanhou a uma consulta com um psiquiatra. E tudo gratuito, que é um fator
importante porque eu poderia simplesmente (segmento de texto incompreensivel)... a minha

baixa € uma parte que nao chega a ser metade de meu salario.. e portanto...
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ENT- Tem implicac¢bes na gestéo do dia-a-dia claro.

P2- ...tem implica¢des com tudo... E portanto, eu, na minha pessoa, eu tive... tive isso. E
sO nao fui la mais vezes porque na altura o psiquiatra achou que eu ndo necessitaria, mas que

estaria sempre disponivel Ia para me receber.
Portanto, depois tive umas dividas e a advogada esclareceu-me... ajudou-me a esclarecer.

E também, depois pedi apoio financeiro. E foi-me atribuido um apoio, foi-me atribuido um
apoio para quando era... entretanto temos autorizacao para ter aulas em casa (o A agora
suspendeu com esta recidiva) mas durante um periodo ele tinha... podia ter aulas em casa e
a escola ndo respondeu. Nao respondeu... isso foi outra guerra... E entdo enquanto a escola
nao respondia iam explicadores...explicadores, ndo ¢, professores 14 em casa e a LPCC

atribuiu-me um valor para eu, pronto, para apoiar 0 pagamento desses professores.

ENT- Se calhar, de alguma maneira, voltar um bocadinho atras, porque ja passamos
por esta area mas queria que me falasse um bocadinho mais disso, e principalmente no
que isso a ajudou ou nNdo nos tempos em casa, depois... muitas vezes a ter de tomar
decisdes sozinha... que é a relacio que se estabeleceu com os profissionais, porque no
fundo, nestas, principalmente nestas doencas cronicas (em todas, mas nestas porque é
mais prolongado...) ha sempre estes dois grupos a trabalhar em simultaneo: os pais
que vao acompanhar e depois os profissionais aqui do hospital, desde o inicio, do

diagnostico, mas que também vao acompanhando...

Queria perceber um bocadinho essa relacio com... sua, neste caso como cuidadora,
com 0s profissionais também... que contributos é que essa relacio conseguiu? Ou que

os profissionais puderam ajudar a esse cuidado? e também que dificuldades?

P2- ... Portanto... na parte técnica, ndo ¢? Dos profissionais... € 0 que € ndo é? Exercer a
sua funcédo de enfermagem. Mas... e também devido a falta desse tal apoio que falavamos,

os enfermeiros fazem muito essa... tém esse papel.

E portanto ajudam-nos, ajudam-nos nessa parte... para além da parte técnica, com a crianga

doente, depois tém também essa parte do apoio psicoldgico com os pais.

E... tanto na parte técnica como nessa parte, mas mais nessa parte... ha... depende um pouco
das carateristicas pessoais de cada um... uns sdo mais empaticos, mais simpaticos, mais

disponiveis ou gostam mais até de conversar... outros gostam, se calhar gostam mais da
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parte técnica, ou sdo mais reservados ou sdo mais timidos... pronto, e consoante a

personalidade se vai tendo, ou ndo, mais apoio a esse nivel...

Mas o apoio que dao é muito importante, porque realmente se houvesse uma psicéloga ou o
qué nos teriamos (um que estivesse sempre afeta ao servico e sempre disponivel) nds
teriamos 1 dia talvez para o podermos consultar, enquanto que vocés nao, estdo sempre ali
ndo é e se nds naquele momento, que até pode ndo coincidir com uma ma noticia (pelo
menos, a mim... normalmente eu ndo, ndo vou abaixo nesses momentos, ndo ¢? Parece que
nesses momentos a pessoa enche o folego e sabe que vai ter alguma noticia....ndo ¢&?
Normalmente... ou quer dizer, algumas também s3o boas, ndo é? E o A teve... até agora
todas eram positivas...ndo ¢? Sistematicamente....) Mas portanto, nesses momentos em que
sabemos que alguma noticia vai ser dada, parece que a pessoa reforca-se e esta até ali mais
controlada. Mas ha aqueles momentos em que por nada, (ndo é?) a pessoa desaba e chora ou
fica mais fragilizada ¢ ha sempre alguém, os prof... os enfermeiros estdo sempre... t€m
sempre essa disponibilidade. Aconteceu-me com varios... varias... (sim, com o0s
enfermeiros ndo, nunca... ndo tive assim esse...sei 14, ndo calhou). Mas com varias colegas
tive momentos desses e sempre foram... sei 14, imagino que tivessem um monte de coisas a
atrasar mas ndo, nao puseram isso a frente. Se a pessoa estava ali a precisar de desabafar um

bocado e a recompor-se... eu pelo menos sempre senti esse apoio.

ENT- Esses tempos depois em casa, quando néo se esta no hospital, vai sentindo esse

apoio? E facil mobilizar? Mesmo que...(segmento de texto incompreensivel)

P2- Nao. Nao, quer dizer a esse nivel psicologico, ndo. Porque também... nunca telefonei

por causa...
ENT- N&o com este tipo de apoio ndo €?

P2- Sim. Ou seja, houve o apoio... o telefone estd sempre disponivel, ndo ¢? Para questdes

relacionadas com a crianca. Nao €?
ENF- Mais... sim mais para responder a eles...
P2- Nao sei...

Eu ja entrei aqui inimeras vezes durante o fim-de-semana. O A. uma vez fez um
internamento a meia-noite... portanto, ndo sei se esta a tentar perceber se depois nos

sentimos mais sozinhos, nao ¢? Quando estamos...
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ENT- Sim. Esse apoio psicolégico pode n&o existir formalmente, ndo é? Assumimos que
o telefone é para alguma questdo mais da crianca, alguma preocupacdo ou

esclarecimento de duvidas, mas na sua perspetiva podia ser também um meio?
P2- Sim. Quem sabe? Nunca recorri ou nao pensei recorrer porque. ..
ENT- Do telefone... ou de outra forma... estamos aqui a por possibilidades...

P2- Pois mas... 0 que nos aconteceu nos primeiros ciclos € que o... estavamos os dois (acho

eu)... portanto, no minimo bastante ansiosos, no maximo em panico com as altas...
ENT- Sim.

P2- Ou seja, nos primeiros ciclos, talvez nos primeiros 3-4, os momentos da alta eram
momentos em que o André protelava o dia todo... Se tinha alta de manha... porque tinha
muitas dores... ¢ estava com dores. Ndo ¢? Ou estava muito indisposto e sentia-se muito
inseguro por ir para casa... € eu naturalmente também. E as primeiras altas foram sempre
muito, muito dificeis. Acho que preferiamos, parece estranho ndo é, mas acho que
preferiamos ndo ir para casa a irmos com tantas duvidas, ou o A. com tantas dores, 0 A.

ainda a vomitar...

Essas primeiras altas foram bastante dificeis.

ENT- E nesses momentos o que é que ajudava?

P2- Eu... ndo sei bem o que ¢ que ajudou.

ENT- Ou tinha de ganhar coragem e tinha de avancar?
P2- Pois... eu acho que foi isso.

Porque ele queixava-se imenso... depois até perceberem...até se perceber o que é que... ele
tinha muitas dores, porque quando fazia aquela mucosite, ndo é?(segmento de texto

incompreensivel)

Ele, ele nunca tinha sentido dores daquelas (ndo é?), provavelmente, na vida... e achava, e
eu, que as dores eram para ser tiradas. No minimo nao deviam ter dores e era a minha
perspetiva (e provavelmente a dele...) até que isso nunca aconteceu, ou seja nunca

conseguiram tirar a dor...
ENT- ... completa?

P2- ...ndo ¢é? Ele passava os dias, esses dias, sem comer, tanto em casa como no

internamento. E portanto, houve ali nessa fase uma tentativa de perceber como é que ele
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reagia, como ¢ que ndo reagia e essa fase foi muito... foi horrivel... foi horrivel. Porque eu
ndo sabia 0 que é que havia de fazer, ndo é? Ele cheio de dores em casa, eu telefonava e
diziam-me “dé nao sei qué...” ¢ eu la dava, ndo fazia nada; ”’dé mais ndo sei qué”... ndo
fazia nada... Até chegarmos a conclusao que aquilo era 0 maximo que lhe podiam fazer,

sem recorrer a morfina ou o qué... foi...

Eu tive muitas chatices, porque uma vez vim para aqui para o hospital de dia e ele esteve 0
dia todo para ser internado e s6 quando foi internado € que colocaram o penso de Fentanyl e
meteram o Tramal® ou o qué... e eu fiquei muito, muito chateada porque, porque ¢ que era

preciso esperar pelo internamento para por um penso...
ENT- Para poder avancar com essas medidas...

P2- Niao ¢? E o miudo esteve num estado... sentiu-se mesmo muito mal, com muitas dores
€ eu muito nervosa porque, ¢ o que eu digo: com o diagnostico ¢ aquilo e pronto... agora
com as outras, com 0s outros aspetos em que pode haver intervencdo e deve haver

intervengao, quando ndo ha ¢ porque alguma coisa... (segmento de texto incompreensivel)
ENT- Sim, sim. Claro.

De... algumas dificuldades também ja foi pontuando e se calhar voltavameos a isso,
assim se quiser colocé-las... falamos também da escola, por exemplo.... Das questdes

da escola, da seguranca social...

P2- Isso externamente, ndo é...

/[ENT- Quais as maiores dificuldades? Sim. Pois, em casa.//
P2- ... aqui ao hospital?

Foi realmente as guerras que tive de travar, primeiro com a seguranga social, porque estive
6 meses sem receber, sem saber porqué. N&o podia esclarecer porque estava sempre, sempre,
era muito raro eu estar um dia em casa. E portanto eu estava aqui fechada, ndo conseguia

perceber porqué... depois, s6 depois quando o A. comegou a fazer radioterapia...

Pronto, entretanto eu comecei a receber, mas recebia um valor que nada tinha a ver com o

que vinha...

ENT- Com o que era...

8 Medicamentos analgésicos.
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P2- Com o que vinha...E eu achei sempre que era um erro, pronto e fui 14?7?7711’

E andei naquilo... o A. fez radio (comecgou a fazer radioterapia em julho, s6)... portanto, eu

andei de fevereiro a julho sem conseguir resolver...
ENT- A tentar...resolver isso...

P2- Ia recebendo algumas coisas... s6 a assistente social do S. Jeronimo® € que me resolveu
0 assunto. E é uma diferenca enorme na abordagem que fazem. ?????? aqui no pediatrico;
As assistentes sociais do S. Jeronimo... As assistentes sociais do S. Jerénimo vao... nos
estamos sentados (ndo ¢?) a espera da radioterapia e elas estdo sempre la a ir... veem 14 uma
pessoa nova, vao la falar com ela: “Ja tratou disto? Ja tratou daquilo?” e depois fazem uma

lista do que temos de tratar e sempre que vamos la: “Ja tratou?”

E... pronto, ja tinha tido oportunidade de falar dessa parte: ligaram para a escola do meu
filho mais novo, ligaram para a instituicdo na frente de minha casa... quer dizer, uma
mobilizagdo, uma preocupacao, o ndo descansar enquanto ndo estava resolvido... O oposto

do (segmento de texto incompreensivel).

Pronto. Portanto, seguranca social: ndo podermos sair daqui para tratar, muita burocracia,
ndo... ndo ser dito o que ¢ preciso. Aquilo é... as minhas baixas empancam a cada
renovagdo; basta um: “va perguntar se esta tudo; veja se agora, se desta vez ndo empanca”,
empanca sempre. Ainda agora, foi renovada, voltou a empancar. Portanto a segurancga social
ou ndo tem nocdo do que é estar fechada num hospital ou entdo a parte da assisténcia social

neste (segmento de texto incompreensivel)... isto para ndo entrar em mais pormenores.

Depois, a escola: 0 A teve autorizacdo para ter aulas em casa em outubro do ano passado.
Comecou a ter aulas em janeiro deste ano. Veja, a escola esteve um periodo para responder.

E como € que respondeu? Tive que marcar, tive para ai 5 reunifes ou ndo sei quantas, com

a dire¢do do agrupamento. A tentar explicar...
ENT- A necessidade?

P2- A tentar... tentar po-los a mexer no fundo, porque eles estavam completamente
bloqueados. Ou seja, o A. era tema tabu. Quando se falava... (O A. era muito bom aluno) e

guando se falava do A. em reunides, todos bloqueavam. Ninguém falava. E entdo eu tive de

9 Unidade do CHUC-EPE onde se realizam tratamentos de radioterapia.
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lhes explicar: ndo precisamos de pena, ndo precisamos que.... Precisamos de tudo menos de

bloqueios.
ENT- De acao...

P2- Precisamos que... se ele precisa de professores em casa, precisamos que ponham
professores em casa. E tentem n&o pensar em mais nada. Para pensar noutras coisas, estao
os médicos, estdo... ndo ¢? Eles sdo a escola; precisamos de professores, ¢ professores que

tém de pdr em casa. Pronto.

Depois isto levou a outros assuntos que foi, que foi o facto de a escola, no fundo, desapareceu
da vida do A. e eu ndo... eu levei isso a mal e disse 14 aos elementos da dire¢do que para
eles era preferivel 0 A. ja ter morrido porque era s6 um problema para eles. Eles ficaram
muito melindrados comigo porque “que horror! Como ¢ que eu posso pensar isso?”’, mas o

que é facto é que hoje em dia qualquer telemével grava um video, ndo é? e manda pra o A.

ENT- Nao foram flexiveis se calhar em procurar outro tipo de repostas...
P2- Mas para o apoiar! Para mostrar que estdo presentes!
ENT- Que estao por dentro....

P2- Tém disciplinas de cidadania ou de ndo sei o qué... de que ¢ que estiveram a falar? Eu
nao sei. Mas porque ¢ que tendo um colega numa situag¢do destas ndo se... porque € que nao
fizeram um projeto, sei 14, video ou dudio, para mostrarem ao A. que estavam com ele... que
ndo se esqueciam dele. Que puxassem pela imaginacdo! Nada. Zero. A escola desapareceu
da vida do A. Zero.

Quando foram precisos professores, foi necessario. Pronto, um sem nimero de reunides; ter
que dizer coisas perturbadoras, porque ndo é de animo leve que eu vou para uma reuniao,
com 5 pessoas, quando parece que sou eu contra elas, quando eu estou... ndo estou com o
meu raciocinio normal, quando em sofrimento por tantas coisas... ainda tenho de procurar
as palavras, ainda tenho que pensar o que vou dizer, e ainda tem de fazer efeito. Tem de ser
eficaz. Ainda tenho de ter essa responsabilidade, em vez de estar a escola tipo, sei 13,
helicoptero e mal o A. pudesse agarravam-no, ndo €? E a escola assumia essa

responsabilidade. Acho, que para mim era o mais légico.

ENT- Sentiu que foi dificil, ser a senhora também a ter de procurar e a responder...

acha que devia ser de outra forma?
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P2- Muito... Pois... mais uma... Claro. Tinha de ser a escola. Nao é?
ENT- A escola a procurar e ndo... porque ele ja estaria integrado na escola...

P2- Porque a escola ¢ que devia estar preocupada se o A. passa, ndo passa, se... nao ¢? Eu
nao sou professora. Nao tenho... e eu disse, uma coisa que comentei com eles foi: quando
me disseram que o A. podia ter aulas em casa, eu chorei. Chorei. Chorei. Por um lado, porque
era um sonho, ndo é? Era voltar a falar de uma coisa normal. Mas néo foi s6 isso. Porque eu

sabia que ia sobrar para mim. Eu ja sabia que era outra coisa que ia sobrar para mim.
ENT- Ia ser outra batalha...
P2- Pronto. Escola.

Depois 0 A. fez cento e tal sessdes de radioterapia (embora as Ultimas sessdes tenham sido
a 4 lesdes e portanto nao foi cento e tal vezes ao S. Jerénimo... mas foi muitas, ndo €é?) e nas

ultimas sessoes...

Ah! Eu tive um acidente... bateram-nos na autoestrada e o A. nunca veio de ambulancia
porque 0os bombeiros de Aveiro recusam-se a cumprir com um requisito da dra. A., um

requisito médico que diz: “O A. tem de ser transportado em isolamento”. Eles nao...
ENT- N&o assumem isso.

P2- Pronto. E eu tenho em conta isso, e também, que as ambulancias transportam todo o tipo
de doentes, que ndo sao higienizadas, muito menos desinfetadas porque eu sei... sei...tenho

essa sensacéo.
ENT- E vai observando...

P2- E vejo as ambulancias aqui paradas. E olho |4 para dentro. E vejo que estdo sujas. E vejo
os carros de transporte do hospital pediatrico para o S. Jer6nimo, portanto transporte

hospitalar, sujos, com sangue...

Portanto, considerando isso tudo: os bombeiros ndo responderem e eu ndo ter também
confianga no transporte em si. Sempre trouxe o A. por isso, a Ultima vez que eu fiz as contas

1a em dois mil e tal euros de gasolina e portagens e isto ja foi no ano passado. E...

Mas, quando me bateram na autoestrada, eu fiquei... com medo (Segmento de texto
incompreensivel) e como tinha mais essas 30 sessdes de radioterapia todos os dias... todos
os dias a fazer a viagem, eu falei com as assistentes sociais da radioterapia e disse: “de

momento...” Elas, no dia a seguir, tinham-me uma ambuléncia a porta. Ou seja, em vez de
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irem a Aveiro, em vez de contactarem os bombeiros de Aveiro, contactaram os de ilhavo

que é uma cidade que ¢ ao lado de Aveiro.
ENT- Pertissimo. Sim.
P2- E resolveram o assunto.

Pronto. N&o correu muito bem, porque a ambuléncia era do tempo da 12 grande guerra

mundial, vomitei eu, vomitou o A.... era toda fechada, ndo é?

ENT- Sim. Nio se vé a estrada...

P2- Parecia um trator... reclam-...agradeci por um lado, porque nem era da zona deles...
ENT- Nao era a mais adequada...

P2- Eles substituiram a ambuléncia e o A. veio sempre de ambuléncia. Numa ambuléncia

nova.

Mas, 14 esta, foi um periodo. E agora voltei a vir de carro, ja ndo € todos os dias...e havia...
apanhei uns bombeiros com sono, a desviarem-se... ¢ também ndo fiquei com tanta

confianca.

E porque ele tem sempre as defesas baixas e eu ndo faco ideia quem é que anda; toda a gente
anda naquelas ambuléncias. Eu voltei ao transporte proprio. Mas quer dizer, foi outro aspeto

que nao funcionou com um encargo brutal, ndo €?...
ENT- Quando é até um direito nesta questdo das doencas crénicas.

P2- Quando é um direito. Portanto ndo se compreende como € que ha uma recusa clara. E eu

contactei... aquela coisa; pessoas conhecidas e ndo sei qué... e nada...

ENT- Isso acaba por ser também mais um encargo a nivel financeiro quando ha pouco

ja estava a dizer que era dificil...

P2- E fisicamente. Também, fisicamente é bastante cansativo para mim. Para o A. é melhor,
porque de manha vem a dormir; eu ponho sempre uma almofada, uma mantinha... ele vem

mais confortavel.
ENT- Vem mais confortavel mas também é mais um esforco para si.

P2- E. E. Mas para ja ainda tenho a possibilidade de ele voltar a vir de ambulancia com esses
novos bombeiros. Mas depois ndo cumpriam horérios... depois... sei l4 ... ¢ uma ...enfim,

ndo € uma coisa que também funcionava assim tao bem...
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E julgo que foram essas as batalhas.

ENT- As batalhas mais longas...

P2- Sim.

ENT- Considera que em termos de qualidade de vida alterou-se neste tempo?
P2- Pois... Quer dizer, a minha vida mudou radicalmente.

Qualidade de vida?... Sim. Aquela qualidade de vida, que se nds falarmos nao é... de... de
ir de férias... de ir... Eu ndo saio. Eu vivo num isolamento grande, porque eu estou sempre
com o A.; 0 A. ndo tem visitas, eu também néo tenho. N&o vou jantar fora. Embora tenho de

fazer esse esforco por causa do T.2°: um dia destes fui com ele...
Mas, portanto, eu acabo por viver um pouco a semelhanga do A.

E entdo, ndo sei, ndo sei bem o que ¢ que... ndo distingo semana de fins-de-semana, ndo
distingo inverno de verdo... quer dizer, os dias sdo todos iguais, no sentido em que sdo todos

de sofrimento e de angustia, sendo de mais ou menos sofrimento.

Por outro lado... Por outro lado... ndo fora o sofrimento do A. mas por outro lado,
aproximou-me imenso do A. (segmento de texto incompreensivel) do que estaria

provavelmente a vida toda, se a vida se tivesse continuado... ndo ¢?
Mas essa proximidade, apesar das circunstancias é positiva. Nao é?
ENT- Sim.

P2- Claro que... depois ha o outro... que fica sem a mae.

Portanto, assim de uma forma geral, tudo piorou. Embora, se eu for a analisar assim de uma

forma...se eu conseguir (ndo €?) ir buscar algumas coisas positivas...
ENT- Tirar algumas coisas boas...

P2- Ha coisas... algumas... mas € preciso refletir um bocado...

ENT- O balango é pesado.

P2- Sim. E essencialmente pesado, ndo pela alteragdo de vida... ¢ pela alteracio...por uma
alteracdo destas: em que so se vé€ sofrimento; em que se vé criangas nossa e dos outros... €

que morrem...

10 Referéncia ao filho mais novo.
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E os internamentos sdo terriveis. E portanto... ¢ uma alteragdo. Nao ¢ so pela alteragdo de

vida. E porque é uma alteragdo de vida horrivel, ndo é?

E depois claro, financeira... a parte social... o outro filho... ¢ tudo afetado...
ENT- Também é afetado. Claro.

Sente-se habitualmente cansada?

P2- Nao... as vezes estou exausta. Quando vou dos internamentos, normalmente durmo

pouco, tenho dificuldade em dormir e vou muito, muito exausta.

Ou seja, tenho momentos de grande exaustdo, em que posso adormecer sentada. Também
posso estar muito cansada e ndo conseguir dormir... mas se estou sempre, sempre, sempre
muito cansada ou muito... desesperada?...ou se?... acho que ndo. Por esse motivo ainda nao

voltei a avaliacdo psiquiatrica.
Porque quando me sentir assim, tenho de...vou ter de ir.
ENT- Vai conseguindo ter tempos para descansar?

P2- Alguns. Sim. Sim. Que eu consigo dormir um bocadinho fora, a tarde... quando eu, as

vezes, consigo, aproveito. Sim.

ENT- Sente que, assim, momentos ou areas como estas dificuldades que identificAmos,
que ainda precisaria de ajuda? De apoio? Além destes apoios que foi conseguindo,
muito pela sua mobilizacdo, também falou que a sua mae ia apoiando com o

acompanhamento do T.

Mas sente que ha &reas que ainda precisa de ajuda, para o dia-a-dia fluir mais...

melhor de alguma forma?

P2- Ah... se preciso... sobretudo na area dos transportes... se eu ja vi, uns bombeiros de
Viseu, os bombeiros Viriatos que tém um carro, ndo é uma ambuléncia, € um carro, que
transporta um miudo de 1a... E portanto se eu tivesse acesso a uma possibilidade dessas (
ndo €?) usaria, sem duvida, porque ¢ muito dispendioso, ¢ muito cansativo para mim... €

portanto usaria.
Sendo ambuléncias ndo higienizadas, que ndo cumprem horarios... nao fico... ndo uso.

ENT- Alguma vez chegou a usar aqui a Acreditar, além das refei¢des? Para ficar?
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P2- Nao. Porque nunca partilhei... ndo, j& partilhei internamentos uma noite ou outra, de
vem em quando. O pai do A. ficou. Veio no dia da mae, quando o meu outro filho fez anos. ..

Ou uma ou outra vez sim, mas foi para eu ir a casa ou estar com o meu filho T.

ENT- Assim nestas vindas regulares...
(INTERRUPCAO)

ENT- Tinhamos falado um bocadinho nas alteragdes, desde que ficou a cuidar do A.
que alteraces é que sentiu e as dificuldades que foi pontuando a questao da escola, da
seguranca social que fomos pontuando isso. E também que estratégias € que foi

conseguindo mobilizar.

E no fundo, se calhar, voltava um bocadinho a isso, s6 para dar depois continuidade.
Que estratégias é que se sentiu a mobilizar e que apoios também é que foi conseguindo

encontrar?

P2- Portanto, todos os problemas que fui encontrando fui tentando resolver, ndo é? Fui
resolvendo as questdes da seguranca social, fui descobrindo ou em conversa com outras
maes ou de outras formas, outros apoios que existiam... soube, s6 agora este més, que existe
um apoio a 3* pessoa... Que infelizmente s6 soube agora, e ja podia estar a usufruir desse

subsidio.

Portanto, as questdes que me surgiram eu fui tentando resolver junto das entidades

respetivas. E fui obtendo algumas ajudas da Acreditar, da LPCC e de familiares.

ENT - Essa questdo de ter agora conhecimento de algumas formas de apoio, o que €
que pensa sobre isso? Como é que... Porque é que nio teve acesso a essa informacao

ou como é que acha que poderia ser diferente?

P2- Poderia ser diferente, claro. Ou seja, existindo até uma valéncia da seguranca social no
servico, toda a informacdo devia ser dada logo no inicio e toda, ndo é as pinguinhas e de
forma camuflada e ndo direta (ndo é?) e ndo da mesma forma com todos 0s pais ou todas as

maes. Noto diferengas também ai. Portanto, ndo se aceita nem se compreende que seja assim.
Eu pelo menos ndo cheguei, quer dizer ja cheguei a uma conclusdo, mas...

ENT- Sim. A informacao ainda néo é acessivel de igual forma, toda a informacéo e a

todas as pessoas, como estava a dizer.
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O gue € que pensa que, primeiro agora, no dia-a-dia, pensando sempre esta questdo de
gerir o dia-a-dia com o cuidado também ao A. ... Sente que ha &reas em que ainda

precisaria de apoio ou de alguma ajuda?

P2- Agora recorri recentemente a psicologa da LPCC e portanto (que também existe em
Aveiro) e fui I& a uma consulta para avaliar mais a necessidade de me medicar ou néo,

porque, posso ndo estar tdo bem, com essa...isso claro.

E ndo, neste momento, tenho-me debatido com uma situacéo que €, como estou a procura de
segundas opinides ¢ ndo sdo em Portugal, preciso de tudo em inglés. E no hospital... (ja
reclamei junto da administragdo) e primeiro foi muito dificil obter a informagéo, tive de
reclamar por diversas vezes... quando... foi muito dificil, quando est4 afixado por ai os
direitos do utente... e fui obter a informacdo mas agora tenho de pagar uma tradutora para
traduzir para inglés. E eu ndo considero que isso seja correto. Primeiro € uma despesa a mais,
para uma pessoa que ja estd com recursos muito reduzidos (ndo ¢?) financeiros... e sou eu
que tenho de tratar, mais uma vez. E porque considero que o hospital ndo cumpre com esse
requisito se ndo proporcionar a informacéo em inglés, porque em nenhum sitio diz que tem

de ser...
ENT- E essa procura de outros meios e outras opiniées também partiu da A.?

P2- Foi mais... uma pessoa que... tanto a familia paterna do A. como a minha tem médicos
e partiu deles... ou melhor, eles foram pressionando e eu tenho ido as consultas, ndo tenho

sido eu a marcar mas vou as consultas.

Esta parte dos Estados Unidos foi também atraves de familiares médicos que tém
proporcionado... tém indicado os contactos e depois tém feito alguma pressdo para obter

essa segunda opinido.
ENT- Tém feito essa ponte...

Se pudesse alterar alguma coisa no seu dia-a-dia, pensando no papel de cuidadora,
agora ou no processo que teve, no percurso que foi fazendo o que € que alteraria? No

sentido de facilitar este cuidado, este equilibrio de papéis de mae e de cuidadora...

P2- O que alteraria era tudo o que me deparei e que ndo funcionou corretamente, ndo é, e

que j& falamos. Em relagdo a mim, especificamente, ndo alteraria nada.

ENT- Mas nessas dificuldades, consegue ter uma ideia sobre como é que isto podia

funcionar melhor? Consegue ter... o que é que sugeriria?
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P2- Na seguranga social... a seguranca social e, nomeadamente através da sua representante
no servigo, teria de dar respostas mais atempadas e mais completas. Sobre os transportes, se

por lei estas criancas tém direito a ser transportadas, os bombeiros tém s6 que responder.

Em termos de escola, a escola deve reagir de forma mais rapida, porque os tempos nao sdo
0S mesmos, 0s tempos de uma crianga assim ndo séo os mesmos de uma escola normal, e
portanto as respostas tém de ser muito mais rapidas e direcionadas para aquele, para as

necessidades da crianga em questdo. Portanto, alterava essas partes.

Em relacdo ao hospital, tudo o que reclamei, ndo €, deveria de ser resolvido. Portanto a

questdo da pedopsiquiatra foi, mas néo sei se de forma muito efetiva e muito tardia, ndo é7...

Continua a haver, na minha opinido, falta da parte da psicologia, tanto para as criangas, como

para os profissionais, como para 0s pais.(segmento de texto incompreensivel)

E pronto, essas foram as grandes... ah! E a questdo das segundas opinides. Eu acho que, na
minha opinido, até devia partir do hospital a informacdo aos pais, especialmente nestas
situagdes que ndo estdo a correr bem... - “ha 3 centros de referéncia desta doenca. Quer que
contactemos? Mesmo que seja para corroborar a nossa opinido? Nao quer?” Informar quais
sdo... no fundo, o que ando aqui a descobrir, que é uma coisa (segmento de texto

incompreensivel)
ENT- Tem de andar a desbravar tudo?
P2- (segmento de texto incompreensivel)

E acho que seria um servigo direto e basico que o hospital devia prestar. “ha estes centros,
nds vamos contactd-los, simplesmente para ... quanto mais ndo seja que concordam com o

que estamos a fazer.”

Para no limite, poder dar aos cuidadores, nao é? neste caso as criangas, elas ndo... o A. sabe

que eu estou a fazer isto mas...as outras criangas mais pequenas ... € aos familiares.

E sempre muito (segmento de texto incompreensivel) porque néo podem fazer grande coisa,
nédo ¢? E comegam com essas...”ah. Devias pedir outra opinido... E entdo ja havia essas...

o proprio hospital ja tinha uma resposta para...
ENT- Esse encaminhamento... sim.

P2- ...para dar. Porque ¢ legitimo que as pessoas sintam... numa situagao destas (ndo ¢?) ¢

legitimo que tenham essa necessidade.
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E eu acho que devia ser o hospital a fornecer logo essas informagoes.

ENT- E pensando mais no seu papel como cuidadora? Mudaria alguma coisa no
acompanhamento também? a si e a outros pais com que foi contactando neste caso, de

criancas com doenc¢as mais prolongada...

Uma proposta mais direta aos pais aos cuidadores? Considera que devia haver algum

tipo de resposta mais complementar?
P2- Aqui? Se calhar nao estou a perceber muito bem... da parte do hospital?

ENT- Podia ser a partir do hospital ou... imagine no tempo que esta em casa e em que

hé algumas questdes, algumas davidas. Se sentiu falta desse, de um outro tipo de apoio?

P2- Para além do que referi...., estes aspetos, acho que ndo. Se estes fossem resolvidos, acho

que ja seria...
ENT- Ja aliviava assim esse papel?
P2- Exato.

ENT- Obrigada.
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Entrevista P3

Data 07.05.2019

ENT- Passando assim a parte de entrevista, propriamente dita, ia-lhe pedir exatamente

isso: descrever a situacéo que fez com que ou motivasse o0 ser agora a cuidadora do M.
P3

O M. foi diagnosticado com 1més e lsemana com atrofia muscular espinhal tipo 1.
Portanto... e ficou...ele € o 1° doente tratado em Portugal. E iniciou tratamento com 2 meses
e pouco, mas nesse espaco de tempo, ele perdeu a capacidade de deglutir, perdeu a
mobilidade e praticamente ficou sem movimentos nenhuns, s6 mexia o antebrago, e depois

iniciou o tratamento com 2...

ah! Colocou sonda no nariz, iniciou logo VNI e também passados uns meses logo cough
assist!? também. .. e isso implicava ensinamentos muito rigorosos. E, no inicio, o0 M. no 1°
ano de vida, ele ndo conseguia coordenar, porque ele sempre foi tendo alguma deglutigéo,
mas ndo conseguia coordenar a respiracdo, a tosse, o deglutir e fazia alguns, alguns

entupimentos bastante...graves.
ENT- Preocupantes...

P3- Sim. Alguns quase perto da paragem cardiaca e pronto com procedimentos de suporte

de vida que também foram ensinados no hospital e que nds também temos de fazer.

O 1° ano, 0 1° ano e meio de vida foi uma coisa assim muito assustadora, ndo é? Eu ndo
conseguia fazer nada, ndo conseguia sair de casa, ndo conseguia afastar-me dele, porque...la
esta, € como digo, o meu marido teve de continuar a trabalhar e esses cuidados e essa
assisténcia de urgéncia ela implica também algum treino, ndo ¢? Que ... e eu tinha muita
inseguranca de o deixar com outras pessoas, 0 pai inclusive. Para ter uma ideia, eu nédo
passava das varandas. O mais longe que eu chegava era as varandas da casa...portanto...
e.... pronto, felizmente as coisas estdo melhores neste momento ¢ (Segmento de texto
incompreensivel) comegou a comer por boca também e...pronto... e... em termos de

cuidados sdo extremamente complexos.

1 Ventilagdo N3o Invasiva
12 “Tosse assistida”- técnica para promover tosse eficaz por meio de equipamento
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ENT- Sim. Como é que é assim um dia normal da sua rotina de cuidado ao M.?

Consegue-me descrever?

P3- Eu levanto-me as 6h30. Portanto e, pronto, faco a minha higiene normal, a minha, antes
dos middos acordarem. Depois, as 7h30 dou o leite ao M. e depois vou tratar do meu outro
filho, para ir para a escola, preparar aquelas coisas todas...entretanto, mais tarde, tenho de
fazer o cough assist ao M. Fago o cough assist ao M.; toda a higiene dele. E depois a seguir
tenho de Ihe dar a alimentacdo. Normalmente, ele tem sempre, da parte da manhd, uma das
terapias... normalmente ¢ logo a seguir a isso. Faz uma das terapias. Depois tenho de tratar

das coisas relacionadas com a alimentagao dele...as sopas...
ENT- As preparacées...
P3- ...essas preparagdes todas... e com a familia também, nao é?

Enquanto ele faz as terapias, aproveito, que elas sao feitas em casa. Imediatamente a seguir
estd na hora de almogo. Tenho de voltar a... ele neste momento esta a comer por boca,
alguma coisa, mas ¢ ...ele comecou a comer com 20 meses o que significa que...pronto,
torna as coisas numa fase tardia portanto ele é...isto ¢ tudo uma novidade...depois ¢
extremamente seletivo: ha coisas que ndo quer comer, ha outras que quer, portanto isto é

uma luta a alimentacdo, nao é?
ENT- Perceber...

P3- Porque também tenho de...estou a tentar desmama-lo da PEG!® mas néo ¢é facil, porque

ele proprio...

ENT- Também esté a aprender.

P3- E ele tem nogéo de que pode recusar... que vai ficar alimentado na mesma.
ENT- Que ha uma alternativa...

P3- Exatamente. Portanto ali algum... esta luta ¢ um bocadinho complexa...

Depois, entretanto, a seguir ao almogo, passado pouco tempo...eu fago, portanto, os
terapeutas deles deixam-me, tém planos terapéuticos para serem feitos por mim. Portanto, e

trabalhamos, por exemplo, normalmente de uma forma muito rigorosa: a seguir ao almogo

13 Gastrostomia Endoscdpica Percutdnea — sonda inserida no estdmago através da parede abdominal para
alimentacao
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ele faz os exercicios orofaciais, eu faco com ele; depois entretanto faz exercicios motores,

até & hora da sesta normalmente esta sempre...
ENT- Em atividades...

P3- Em atividades de estimulo. Depois entretanto ele faz uma sesta e nessa sesta uma
aproveito, mais uma vez, para a gestao de casa...roupas € nao sei qué, essas coisas... ¢ depois
quando ele acaba essa sesta, estamos na hora de alimentacdo outra vez; para a alimentagao
ele faz uma fisioterapia respiratoria que faz nessa hora. E faco, pouco, passados 45minutos
depois de ele ter comido... e faz essa terapia, depois entretanto faz o treino da cadeira de

rodas; mais ou menos, isto ¢ mais ou menos pode ter variagoes...
ENT- Sim. E o padrio...

P3- Faz o treino de cadeira de rodas e essas questfes. Entretanto, pronto, tenho de tratar do
jantar... o meu filho entretanto chega da escola e é preciso acompanha-lo nos trabalhos de
casa. E pronto, a realidade é que no fundo é assim, 1° o M. depois tudo o resto. Ou seja, nds
andamos sempre, quase todos na casa, sempre a privilegiar tudo o que é relacionado com o
M.

ENT- A gerir todas as atividades e depois...

P3- E depois sé em alguns pequenos espacos que temos € que conseguimos fazer outras

coisas.
ENT- Certo.

P3- Por exemplo, para o meu filho mais velho tem sido muito complicado. Nao € que eu
ache que ele se...para ele... ele tem tido um comportamento normal, ndo ha nenhuma...
Tem estado muito bem, muito equilibrado e é... Quer dizer, para n6s é que nos custa, ndo é?

Porque acabamos por nao ter a disponibilidade que queriamos.
ENT- Sentem que...a disponibilidade é mais dividida.

P3- Nos praticamente ndo saimos de casa e quando saimos....
(BREVE INTERRUPCAO)

ENT- Estava a falar um bocadinho da relagdo com o irméo.

P3- Com o G. Pois, isso € penalizante. Mas estava a dizer, por exemplo, nds para sairmos de

casa: por exemplo, no 1° ano e meio eu nem sequer sai de casa. Portanto ndo fazia nada com
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ninguém, nem com (segmento de texto incompreensivel) nem com nada. Mas e agora saimos;

a familia nunca sai junta, ndo é?

Portanto, o M. fica praticamente fechado em casa o inverno todo. E nés ndo saimos para a
rua todos. E quando saimos para algum lado, imagine eu vou fazer alguma coisa com o G.,
tem de ficar o pai em casa, com o M. E o inverso a mesma coisa. Portanto nunca saimos

todos juntos. Isso continuamos sem sair. E pronto é dificil.

Para mim também é muito dificil a questdo de ter parado de trabalhar. E extremamente
complicado. E a coisa que mais falta me faz. Porque eu tinha uma profissio muito...tinha
uma situacao profissional muito interessante, com, pronto... eu fago gestdo de zona, trabalho
numa fébrica de racBes para animais e era gerente de uma zona, uma zona do pais. E
entretanto, com a baixa... ah! E o objetivo era, no fim da licenca de maternidade do M., o
meu chefe direto, 0 meu diretor estava, estd com vontade de se reformar; e o objetivo era eu

regressar e fazer a substituicao ...
ENT- E ocupar esse cargo.

P3- Sim. Pronto, e o que € que acontece, como eu... eu ndo regressei, portanto e o meu chefe
tem estado de forma completamente altruista a aguentar o servico. Mas tenho sofrido
também muitas pressdes, porque noto que ele esta morto por se ir embora. Mas tem nogéo
de que se ele sair, a empresa vai ter que colocar outra pessoa naquele lugar. E um dia que eu
regresse ja ndo... ja ndo se pode, ndo €7, tirar e voltar a por. E ele tem estado, de uma forma

muito altruista mesmo a fazer isso, mas néo sei até quando.
ENT- Até quando é que é possivel...

P3- Exatamente. Portanto, ai a situagcdo € um bocado triste. Até porque, ainda por cima, eu
trabalho num... este trabalho, o meu tipo de trabalho ¢ um trabalho essencialmente de
homens. Portanto eu era a Unica mulher na empresa a fazer este servigo e... percebe? Acho
que para n6s mulheres, ndo é? Sermos as Unicas neste servico e mesmo assim termos a

capacidade de atingirmos a lideranga eu acho que €... extremamente gratificante...
ENT- E mostra um caminho consistente...

P3- Mostra um caminho consistente ¢ muito... Feito com muito esfor¢o, muito trabalho e

com muita dedicacéo.

Pronto e é dificil, em termos pessoais, em termos de realizacdo pessoal eu sinto (segmento

de texto incompreensivel)
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ENT- E vé essa possibilidade num futuro médio breve...
P3- E assim. Eu, ha uns tempos. ..

E assim, ela podia ser muito breve neste momento se existisse algum tipo de situacéo, n&o
¢€?... se nos tivéssemos condi¢des que nos permitissem... percebe? Quer dizer, algum tipo

de... se o sistema estivesse organizado com respostas para isto.
O que acontece é que as creches ndo aceitam criangas como o M.

Nao estdo. Nao aceitam mesmo. Portanto, arranjam uma “catrefada” de justificagcdes e ndo
querem. E é preciso uma pessoa s6 para ele, com alguma formacao; com formacéo especifica

e (segmento de texto incompreensivel) ndo aceitam.
E...os infantarios aceitam mas quer dizer s6 aceitam depois dos 3 anos.

Neste momento, imagine, o M. atingiu um patamar de complexidade. Existe uma
complexidade, porque ele tem de ter uma quantidade, uma parafernalia de maquinas a volta
dele: ele tem de fazer VNI para dormir, ele tem de fazer cough assist as ndo sei quantas
horas. E existe sempre, embora ndo aconteca ha mais de 1 ano mas existe sempre a

possibilidade de um engasgamento...
ENT- E uma intervencio mais de urgéncia...

P3- Uma intervengdo mais de urgéncia... o que ¢ que acontece? Eu ndo tenho... eu mesmo...
percebe? Eu neste momento, eu estou de baixa, eu recebo 65% do meu vencimento. Eu para
sair de casa eu teria de contratar alguém, para ir para minha casa, para ficar com o M. ndo
¢? E tinha de lhe dar formacgdo... quer dizer, ndo pode ser uma pessoa...tem de ser uma

pessoa...
ENT- Que lhe dé também seguranga...

P3- Que me dé seguranca. Isso implicaria um ordenado que ndo justifica ou que ndo

compensa (ta a perceber?) o eu ir trabalhar... nao é?
ENT- Voltar a trabalhar para esse investimento...

P3- Exatamente. Esse é o grande problema. A perspetiva é... é se calhar quando ele fizer 3
anos, tentar ver se o sistema vai ter resposta suficiente ¢ segura para ele... de qualquer
maneira vai ser muito complexo...porque nenhuma escola... eu coloco o M. nem que eu
coloque o M. as 9h na escola, eu as 15h tenho de o ir buscar. Ou seja, isso também a minha

situagdo profissional ndo me permite...
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ENT- Até em termos de compatibilizar com o horario de trabalho...tera sempre esse

limite.

P3- E complicado. Sera sempre, havera sempre esse limite, ndo é? VVamos ver como é que

vai...ndo sei... portanto...

A realidade ¢ que em, pensando...imagine...0 meu pensamento...eu quando o M. tinha 1
ano, eu nunca imaginei que ele fosse conseguir chegar até onde ele chegou. Eu j& vi as coisas
muito mais dramaticas e negras do que vejo neste momento. Portanto, aquilo que ele
conseguiu neste ultimos 2 anos, ddo-nos uma...indicam... ddo-nos uma esperanca de ele
atingir um patamar de qualidade de vida que permita se calhar ter/haver aqui alguma

autonomia em alguns niveis, mas é uma incerteza.

ENT- E é um caminho a fazer...
P3- E. Muito grande.

ENT- Se calhar, pegando um bocadinho no que estava a falar... depois tenho aqui
outras questdes... mas pegando um bocadinho nestas alteracdes que surgiram no dia-
a-dia (ndo é?)... essa questao do trabalho por exemplo e dessa gestio familiar, que

outras mudancas sentiu assim no dia-a-dia, no quotidiano.

P3- Muito grandes. Olhe, em primeiro lugar tivemos de mudar, nés mudamos, n6s mudamos
de... a nossa casa, tivemos de mudar porque nos... a nossa casa mesmo era em Cinfaes. E
Cinfaes é extremamente isolado; fica isolado com a neve, s6 tem um centro de salde
pequenino... quer dizer, e desde o inicio que 0s médicos aqui nos diziam que era

impraticavel nds irmos para Cinfaes.

Porque a doenca do M. € muito complexa... e € assim... a maior parte das unidades de saude,
ndo tem, quer dizer, capacidade de resposta para uma eventual agudizacao do problema dele.
N&o sabem. Nos recebemos formagao muito especifica. Nao ¢? Que ndo é muito normal...
porque ¢ uma coisa muito rara... ndo ¢ muito normal as criangas... e depois ha algumas
caracteristicas... quando ele tem algum problema, a recuperagdo desse problema nio ¢ um
protocolo normal de uma crianga saudavel. O préprio, por exemplo, uma situacdo de
paragem cardiaca ou uma situa¢do de...de dessatura¢do... uma bradicardia e uma
dessaturacdo tem de ser recuperada de uma forma diferente do que se faz com uma crianga
saudavel. Por exemplo, uma unidade do INEM ou assim... a tendéncia sera sempre, imagine,
por exemplo perante uma dessaturacao colocar o oxigénio direto, ndo €? E, quer dizer, isso

ndo... ndo podemos fazer isso ao M.; ha de sempre ser feito através de uma VNI. Portanto,
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sdo questBes muito especificas e a unidades de saude ndo tém formacdo, quer dizer, ndo

existe formagdo para dar resposta...
/[ENT- Para responder a situacio particular...//

P3- ... a situacdo particular. Portanto... e mesmo... € nos... e eu acho que ai o pediatrico faz
uma coisa bem feita, que é explicada bem. Ensina bem os pais e explica-lhes isto que é para
0s pais, numa situagdo de stresse liderarem... ndo é? Liderarem... o dr. M. dizia-me “voc€...
chega o INEM mas vocé é que manda, porque € normal que eles ndo tenham...”, quer dizer,
tém muita experiéncia mas € uma experiéncia muito ampla, ndo € tao especifica. “E vocé
tem de liderar” e ... nesse sentido, mudamos de casa. Viemos para Viseu. Felizmente
tinhamos a casa que tinha sido dos meus avds. Pronto, mudamos. O R. trabalhava, tinha 2
negocios proprios: alugou, um deles passou, outro alugou; para virmos para Viseu. Pronto e

arranjou trabalho Ia.
Pronto, nesse aspeto foi uma mudanca muito radical.

Entretanto, alugdmos a nossa casa porque tava a casa abandonada, ndo €? E isso para nés é
dificil. Maior parte dos nossos amigos estavam la... as pessoas que...portanto, aqui ainda
estamos um bocadinho isolados. Existem alguns familiares meus, em Viseu, mas pessoas ja

assim mais velhotas, ja... e com quem nds ndo temos aquela proximidade.
ENT- Nao eram as relacdes que tinham no dia-a-dia, também essas relagdes mudaram.
P3- Pronto. E isso é muito dificil.

Depois nds também nos fechamos um bocado para ndo abrirmos a nossa... ndo colocamos
as pessoas a nossa volta muito a vontade porque temos muito medo das infe¢des respiratdrias
e temos de ter algum cuidado na protecdo do M. e pronto...as vezes as pessoas, nao € por
mal, mas ndo tém nogdo... sdo capazes de aparecer constipadas para fazer uma visita. E nos
ai também, se calhar também sem querer, ou de uma forma protetora acabamos por também
ndo...vivemos com tanto medo, que acabamos por também afastar um bocado as pessoas ou

pelo menos nao, nao chamamos...
ENT- ...nfo0 estimular também essa presenca tao frequente...
P3- Exatamente.

ENT- Nestas mudancas todas o que é que ainda hoje é/sdo as maiores dificuldade, assim
nesta gestdo do dia-a-dia, ja percebi assim esta dificuldade em sair de casa, de ter tempo

para...
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P3- Essa.
ENT- Que outras dificuldades considera assim mais presentes

P3- E assim... N6s... Existem muitos pais na mesma situacao que nés. Se calhar, nés temos
muito... a nossa dificuldade ¢ relacionada com o que deixamos de poder fazer e estare... e
com estas alteracdes, a mudanca de casa, de local... isso para n6s é o mais dificil. Acho que
existe... pronto, e a nossa situagdo financeira, felizmente, € minimamente estavel. Porque eu
também tinha uma boa situacdo profissional e acredito que também, em alguns casos isso

deva ser muito...
ENT- Isso possa pesar mais...

P3- ...Muito mais pesado que no nosso. Nos felizmente, as coisas estdo mais ou menos

controladas porque, pronto, por sorte a nossa situacao era estavel nesse aspeto.

Nos temos dificuldade, pronto, vivemos muito a luta...o M ¢€ o 1° doente tratado em Portugal.
Portanto, tudo é novo, ndo €? Quer dizer, 0s outros que tém aparecido entretanto ja estéo,

quer dizer, ja tém uma referéncia. Ja...
ENT- ... Estdo a beneficiar do caminho que ja percorreram...claro.

P3 - Estdo a beneficiar, porque a gente ja consegue perceber o que funciona ou o que nao

funciona.

E muito dura essa luta. E muito dura...porque... mesmo em relagdo a alguns profissionais
de saude... como ele € o 1° nds temos muitas vezes que...eu entendo... repare o sistema de
satde, hoje em dia em Portugal, eu acho que, e daquilo que me apercebo, nds também... (e
eu conhego também bem a Estefania; os primeiros tratamentos do M foram na Estefania.) E
eu apercebo-me que o sistema nacional de salde esta completamente cadtico e quando eu
digo caotico refiro-me em relacdo a meios humanos. Quer dizer, os profissionais de saude
sd0 muito poucos para a situacdo que nos temos, pronto. E depois acredito que em termos
médicos, os médicos e... acabam por ndo... tém de priorizar, e os enfermeiros tém de
priorizar e toda a gente tem de priorizar. E algumas coisas perdem-se... e n0s sentimos muito
1ss0, que €, pronto... eu acredito, imagine, um médico ( e isto € um exemplo palerma mas
pronto) imagine, tem 20 doentes com fibrose quistica, tem 1 com atrofia muscular espinhal,

quer dizer tem de priorizar o que e que...em termos de estudos e de tempo.
ENT- ... e de investiga¢do também...

P3- E de investigacdo tem de priorizar, ndo €? E nos sentimos muito isso.
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E depois existe aqui a necessidade neste momento... porque € assim...nds, repare, foi uma
mudanga muito radical. A doenga do M. era encarada com um paliativo. O protocolo era
bem definido porque existe um protocolo definido porque era um protocolo de...pronto...de

paliativo.

ENT- ...de acompanhamento...
P3- ...de minimizar tudo ...
ENT- De conforto...

P3- De conforto. Exatamente.

E esse paradigma mudou por completo. E nédo existe um protocolo bem definido, ou pelo
menos para NGs que somos 0s primeiros ndo existe. Que eu acredito que nos proximos ja

conheca a existir, porque nos ainda estamos muito no tentativa e erro, esta a ver?
ENT- Nos testes...sim.

P3- Pronto, e... por exemplo, eu tive necessidade como eramos o 1° em Portugal, quando
me ligaram para a 1* administra¢do...o M ainda foi feito como trial (segmento de texto

incompreensivel)... cobaia.

Entretanto o medicamento ja foi provado e ja é comparticipado. Mas o M. (por isso é que

nos iamos a Estefania porque o INFARMED s6 autorizou que fosse 14)...

E portanto, eu tive a necessidade de procurar fora do pais, outras experiéncias, para tentar
perceber o que ¢ que aconteceu...noutros paises...e muitas vezes noto, que tenho de trazer
essa informacdo ainda para ca...”olhe que nos Estados Unidos estdo a fazer assim e

funciona” porque, nao €?...
ENT- Vai desbravando também caminho naquilo que ja existe...
P3- Pronto. Exatamente.

E acho que existem alguns protocolos, j& em termos do estrangeiro, bem... mais...ja
completos, j& mais interessantes sobre a doenca que nos ainda ndo estamos a por em prética.
E também... e depois acho que ...acho que ndo existe muito... sabe que eu tenho-me
apercebido que os medicos ndo gostam de serem, quer dizer, de serem impulsionados para...
gostam de... quer dizer, acham que o papel dos pais ndo € esse tipo de papel... e...a realidade
¢ que uma mae como eu sou e muitas outras maes, ndés ndo somos uma mae normal... ndo

é?
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Eu ndo sou uma méae que vou discutir um aerossol com 0 medico porgue 0 menino ta
constipado ou com muita tosse. Quer dizer, eu sou uma mée, que me exigem que tenha
conhecimentos para reanimar o meu filho, para usar uma VNI; para fazer um cough assist*4,

ndo é, mas depois ndo podem dizer-me “ai, mas ndo queira saber mais nada”. quer dizer?!
E essa luta é muito mais dura do que tudo o resto...
ENT- Do que toda a gestéo do dia-a-dia...

P3- Portanto, quando eu digo que o meu filho, que acho que o meu filho precisa... que,
imagine, lhe faco 5 vezes cough assist por dia, eles tem de confiar em mim porque se eu
estou a dizer é porque tem mesmo de ser...quer dizer, nds ndo podemos ser encaradas como
umas maes normais...e nos ndo somos maes...quer dizer somos maes que nio stressamos
com coisas palermas. Quer dizer, quem vive com filhos na corda bamba, a ter que os
reanimar e a ter que fazer ambus de emergéncia, ndo stressa porque a crianga tem uma pinta

de uma mordidela de um mosquito, quer dizer, ndo é?

E...chega a ser ofensivo quando algum médico nos diz “ah mas vocé nao se preocupe com
essas coisas; 0s médicos ca estdo para tratar disso... vocé tem ¢ de ser mae.” Isso chega a

ser ofensivo, ndo é?
Nos ndo somos simplesmente méaes, nao é?

ENT- E como é que se vive também com esse papel acrescido? Quais sdo assim 0s
principais sentimentos neste cuidado permanente? Com a exigéncia que tem mas com

a resposta também que € capaz de dar e que vai explorando...

P3- E assim... eu acho que ndo ha nada mais na vida, eu ndo acredito que haja nada, mais
penoso e mais duro do que o sentido de responsabilidade de um pai/ de uma mae a ter que
ter frieza suficiente, ndo é€? E a ter que se esquecer da emocdo e da parte afetiva. E ter de se
ter frieza suficiente para determinados procedimentos que exigem isso. Eu acredito, eu as
vezes digo isso a brincar, mas se calhar, por acaso nao escolhi essa area, mas se calhar eu

seria uma boa enfermeira, ta a ver?, mas dos filhos dos outros.

Pronto. E ¢é nos exigido...somos maes, mas quer dizer se o meu filho entrar numa paragem
cardiaca ou perto de uma paragem cardiaca eu tenho de ser eficiente, eu tenho de ser

racional... eu tenho que...

14 “Tosse assistida”
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E eu acho que ndo havera nada mais... extraordindrio e exigente e doloroso que isso.

ENT- Foi sentindo que 0 acompanhamento que tinha, ou que foi tendo, ou que vai tendo
ainda compensa essa exigéncia? Ou de alguma maneira vai equilibrando? A

informacio...a formacao que vai tendo...

P3- Eu passei 4 meses e meio internada aqui, na medicina, no inicio...quando foi as
aprendizagens todas, os tratamentos, era tudo novo... e havia muito receio... € medo e ndo

sei que...

Quando se passa 4 meses e meio, num hospital, num servigco como este, onde se vé coisas
do arco-da-velha... criangas sem perspetiva nenhuma de melhorar, que estdo sempre a piorar
e que tem... casos em que ndo ha nada a fazer... O paliativo propriamente dito... isso, a

mim da-me muita forca, porque a minha situacao tem sido felizmente ascendente.
ENT- Numa progressao...

P3- N&o é? Eu as vezes, agora, costumo dizer aos meus amigos, quando me fazem queixas
fateis do género daquelas que eu também fazia antes... As vezes digo: “antigamente havia
a prova (segmento de texto incompreensivel) obrigatoria, eu acho que neste momento, todas
as pessoas entre 0s 30 e 0s 40 anos deviam passar 1 més neste hospital, num servico destes,
para aprenderem a valorizar certas coisas € a ndo... ndo ¢? Eu acho que 0s enfermeiros deste
servico tém um privilegio enorme que ¢€...conseguem chegar a casa e, com a sensagao
brilhante de terem feito um trabalho extraordinario e ao mesmo tempo a conseguirem dar
um valor muito maior ao que tém e a familia e aos filhos e que se calhar outras pessoas nao
ddo...portanto, isto € um exercicio que eu acho que devia acontecer para as pessoas darem

mais valor a algumas coisas, mas nao da forma como eu o vivi!

ENT- E uma exigéncia também grande demais...

P3- Sim.

ENT- Sente que a sua qualidade de vida se alterou com esse cuidar do seu filho?

P3- E assim. Eu acho que... sou-lhe muito sincera, eu acho que nés aceitamos a situacéo do
M., arregacamos mangas, estudamos, marcamos (segmento de texto incompreensivel)
fizemos...e vivemos assim... (segmento de texto incompreensivel) fazer de conta que ele €
o que ele ndo é... agora, e acho que poderiamos ter uma vida quase normal, porque ¢ assim,
a partir do momento que ha a situacao, se fossemos; imagine, se nos fosse permitido, se

houvesse um... se o sistema tivesse solugdes de eu conseguir... Imagine, nos temos... se eu
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tiver um filho saudavel, eu tenho... eu nao estou 24 sobre 24h com o meu filho saudavel,
ndo ¢€? Eu consigo trabalhar ao mesmo tempo, eu consigo sair, eu consigo... percebe?
Consigo fazer uma montanha de coisas que o sistema me da! Porque existe uma creche,

porque existe... ndo ¢? A familia que consegue...

Se eu tivesse essa capacid-... se o sistema me desse isso eu tinha uma vida praticamente
normal, porque se eu aceito, imagine, uma mée que tenha um filho com dificuldades de
aprendizagem na escola, ou com défice de atencdo ou com ndo sei 0 qué, também o aceita e
também vive com essas limitacdes; ou se tiver um filho com intolerancia a lactose nao lhe
da leite normal---ou se tiver... e vive...e tudo ?(consegue/funciona)? (segmento de texto
incompreensivel). Portanto, porque o sistema se ajusta: chega 4 escola ¢ diz “olhe, 0 meu
filho nao pode beber este leite, esta aqui este leite...tem de lhe dar este...”, ou se ndo comer

peixe, Ndo come peixe, e a escola ajusta-se a essa limitagdo... se nao...

No caso do M. o sistema ndo tem uma solucdo para mim. Porque se eu conseguisse chegar:
“olhe, 0 M. ta aqui. E preciso colocar-lhe a VNI; é preciso fazer isto é preciso fazer aquilo. . .é

preciso...” eu também estaria...eu poderia ter uma vida normal..
ENT- Teria essa liberdade...

P3- Entende?

ENT- Claro que sim.

Sente-se frequentemente cansada?

P3- J& me senti mais cansada que 0 que me sinto neste momento. Porque eu acho que nés
também infelizmente somos bichos... felizmente! Ndo ¢ infelizmente... somos bichos de
habitos, ndo €, como tudo... os primeiros tempos foram uma exaustdo muito grande...
quando ele é... ¢ aquilo que eu lhe digo, quando nds vivemos; uma mae que viva com uma
crianca que estd no pior cendrio de todos e lentamente ele... porque ndés vamos... a
perspetiva muda; ndés vamos mudando a perspetiva... Eu lembro-me quando nos cuidados

intensivos (segmento de texto incompreensivel)...

E quando existiu a possibilidade do diagnostico, nem sequer havia a possibilidade de um
tratamento... ndo se sabia; ninguém falava no assunto eu lembro-me que... Mas, aos
primeiros sinais, foi muito assustador porque havia a hipdtese de uma paralisia cerebral, esta
a ver? E porque, pronto, é a primeira coisa que se exclui, ndo €?... Quando se faz a excluséo

de partes é a primeira coisa que se exclui e ai eu lembro-me de ter ficado em panico. E
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depois, quando se fala em atrofia muscular espinhal eu lembro-me que havia uma
possibilidade de ser necessario...nés tivemos muita sorte...foi muito rapido... ao 3° 4° dia
de estarmos aqui, eu lembro-me (segmento de texto incompreensivel) de paralisia cerebral,
j& estavamos neste ponto... ta a ver? Ou seja a perspetiva vai mudando...ndo ¢? Portanto,
porque... anossa... se noés... Nao ¢? Imagine, eu quando... no inicio a minha perspetiva era

“o M. vai, vai ficar um vegetal; vai (segmento de texto incompreensivel)

E depois era muito... um cenario perfeitamente catastrofico. Depois, com o inicio do
tratamento, comegou a mexer os bracinhos e ndo sei qué...nds comegamos a ficar mais
satisfeitos ‘“‘olha, melhorou um bocadinho e ndo sei qué....” Portanto, e depois a seguir
COMecou a conseguir ter uma autonomia respiratdria muito grande e a melhorar muito da

parte respiratoria. . .e afinal (segmento de texto incompreensivel)

Depois entretanto, comegou a conseguir mexer as pernas, assim (segmento de texto
incompreensivel)... Ja conseguimos... ja estamos a trabalhar standing... depois foi... ja
conseguimos ver uma luz ao fundo do tinel da possibilidade de ele sequer... de ele pelo
menos conseguir dar alguns passitos...portanto, andamos, quer dizer, a nossa... isto motiva-

nos e faz com que o cansaco, quer dizer, diminua pela motivacdo. Nao é?

Enquanto que ha cenarios completamente inversos... aquilo que eu acredito que sejam....
Imagine, se fosse ao contrario: que esta sempre a piorar; imagine o quadro inicial... ai teria

sido perfeitamente dramatico ndo é? E acredito que deve ser uma exaustao doida. N&o é?

E depois existem aqui algumas quase... eu vivi isso, € converso com as maes, aqui, quando
estamos aqui e acho que ha aqui uma dualidade... a nossa cabega pensa de uma forma... a
consciéncia...a ética; a consciéncia... o que € que € melhor? As questdoes do...do que ¢
melhor...se ¢ o deixar de sofrer se ¢ o deixar ...”ndo sei qué’?.. a morte...

porqué...como...estas questdes sdo perfeitamente...

Eu lembro-me quando nds...ndo sabiamos ainda do diagnostico, mas havia uma suspeita
muito grande e ndo havia sequer... ndo sabiamos nada de tratamentos... houve uma noite
que eu disse ao meu marido (estavamos nos cuidados intensivos) vamos ter que sair daqui
que nds precisamos de conversar; tinhamos de tomar a decisdo os dois... nessa noite
tomamos a decisdo que se se confirmasse o diagnostico nés ndo iamos querer que o M. fosse
traqueostomizado, nem que se fizesse reanimacao e este...pronto...isto ¢ uma coisa que ¢

muito dificil.

ENT- Sim essas decisoes, essas tomadas de decisio...
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E perante isso e perante o dia-a-dia, que recursos tem conseguido mobilizar e que

estratégias vai usando para que este dia a dia seja mais fluido?

P3- A minha... a minha... ¢ assim, em termos de recursos que me sdo fornecidos pelo
sistema eu sou uma felizarda. Pelos vistos... a situagdo nao ¢ perfeita, nao ¢ maravilhosa

mas eu sou uma felizarda.
ENT- Quais Sao esses recursos?

P3- Em Viseu, atraves da..a Dra C. consegui através da intervencdo precoce e da rede de
cuidados continuados, pelos vistos em Viseu € a que funciona melhor em termos do pais e
nds temos acesso as terapias em casa: 2 dias de terapia ocupacional e dois dias fisioterapia;

terapia da fala € particular porque o sistema ndo tem... terapia da fala.

Mas conseguimos que sejam feitas em casa e isso € extremamente vantajoso para 0 M..
Repare, 0 M neste momento, tem uma parafernalia de tralhas sempre atras dele, seria quase
desumano se eu tivesse que andar a sair com ele diariamente para um hospital. Para alem do

risco...
ENT- ...de outras complicacdes...

P3- ...De outras complicagdes...dos contagios e ndo sei qué... que os hospitais tém por

natureza.

E nos temos isso. Mas o sistema ndo tem para todos. Ou seja, estas equipas; cada regido do
pais definiu as equipas de alguma forma e algumas equipas nao tém: ou nao tém terapeuta,
ou nado tém fisioterapeuta ou nao tém tempo ou ndo tém nado sei qué... e ha montes de pais

que ndo tém isso.

Nos temos uma equipa de enfermagem que nos ajuda em tudo. Ou seja, tudo 0 que eu preciso
de materiais, levam-me a casa; vao 4, visitam-nos com regularidade; apoiam-nos em montes
de situacdes, por exemplo, imagine, eu precisei de marcar uma consulta minha, elas trataram
disso; ligam, o centro de saude resolve... esse tipo de questdes... resolvem tudo...por
exemplo ele teve de fazer; a primeira vez que fez a vacina do virus sincicial elas trataram

tudo, com o hospital. Portanto, elas ajudam-me nessa gestdo toda da ...
ENT- Isso a partir da rede de cuidados continuados?

P3- Sim. E da intervencéo precoce.
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Mas eu acho que, as enfermeiras...elas tém uma designacdo qualquer diferente, mas nao sei
propriamente qual é. Depois, enfermeira O. muito... ¢ a lider...e ¢ extraordinaria. (Segmento

de texto incompreensivel) que nds precisarmos.

Outra coisa que elas ja nos fizeram algumas vezes, porque é assim, a equipa delas tem montes
de trabalho porque elas fazem apoio domiciliério a criangas e nao sé, ndo é? Entdo, quando
tém algum tempo, por exemplo ao sdbado elas véo ficar ali 1- 2h com o Miguel e nds saimos

os 3. Portanto, que € algo que nao existe em mais lado nenhum... que é extraordinario!

Mas isso, eu acho que também tem muito a ver; acho que esta gestdo de equipas
também...bem, é como tudo, tem a ver com os lideres, tem a ver com a forma como elas...o

coracdo... A parte... o que poem...

ENT- As disponibilidades... mais do que tempo... as disponibilidades sdo mais do que

tempo s0...
P3- Exatamente. Sim.

E nesse aspeto, pronto é excelente. Nao tenho razdo de queixa nenhuma. Tenho os materiais
todos de forma gratuita; é trazido tudo; arranjam-me as coisas, as vezes as coisas estranhas
que eu pego elas tentam arranjar, vdo procurar aqui ou acola... lembro-me quando o M.
usava sonda; as sondas que vao daqui sdo muito dificeis de por em casa; sdo muito dificeis
e entdo elas tentaram arranjar, arranjaram uma marca e conseguiram trazer-me, que eram
super faceis de pbr e mais pequeninas e muito mais praticas. Portanto, fazem um esforco
enorme para tentar melhorar a qualidade de vida. Fazem-me... agora t¢ém-me andado a
chatear muito porque, para eu voltar a trabalhar, tentar arranjar alguém para ficar em casa,
ainda que haja aqui alguma... um ndo compensar tanto em termos monetarios; que me fazia

bem e ndo sei qué.
ENT- Compensa noutras dimensdes...
P3- Andam sempre muito preocupadas com isso, pronto.

Em termos pessoais, eu diretamente em termos de exercicios que faco, que tenho feito para
tentar minimizar €...olhe, no primeiro ano de vida do M. eu fiz uma... nas varandas da minha
casa uma plantacdo de ervas aromaticas... que ¢ mesmo assim... para tentar manter a
sanidade mental e para me dar alguma liberdade. Eu s6 chegava as varandas como eu

costumo dizer.
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Entretanto, agora, neste segundo ano de vida, eu montei um galinheiro... e nds temos, a casa
dos meus avos tem um terreno; montei o galinheiro, comprei umas galinhas, para termos
ovos caseiros...tenho tentado fazer isso. Comecei por ter ovos caseiros suficientes para a
familia; depois entretanto comecei a ter ovos caseiros demais, porque eu sou engenheira
zootécnica e estou habituada a produzir em larga escala... portanto, quando dei conta tinha
ovos a “dar com um pau”...depois arranjei uma senhora e ela vende-me 0s ovos. Para me
entreter ... entretanto, recentemente, fiz uma plantagcdo de framboesas. Portanto, olhe, tenho
andado assim nestas coisas assim, para tentar manter...que ¢ o mais perto da minha, daquilo
que ¢ a minha vida. E normalmente os exercicios, o tempo... tenho conseguido nos ultimos
2 meses tirar algum tempo para mim, do género “hoje vou fazer aquilo que me apetece”
porgue consigo conjugar com o R. quando, imagine, por exemplo ha algum feriado e as
pontes; Portanto, o R. fica com M. e eu...normalmente o que ¢ que eu decido fazer... nos
fazemos, por exemplo, em casa decidimos um tempo para nds, agora temos tentado fazer
isso, por exemplo o meu marido foi ver o Benfica. Portanto, esta a ver, fazemos um bocado
isso. E eu...tenho feito, optei por nos dias para nos, vou trabalhar. Ou seja, os meus colegas
vém-me buscar e eu tenho ido trabalhar, portanto, nos ultimos 2 meses consegui ir trabalhar
3 dias. Claro que isto é...0 sistema nem pode saber que eu fui trabalhar 3 vezes porque eu
supostamente... se alguém descobre que eu, que a minha vontade de espairecer a cabega ¢é

trabalhar, ainda me cortam a baixa. Portanto, imagine ao ponto a que nés chegamos.
ENT- Também ¢é pesado esse... esse risco...

P3- E assim. Eu ndo... eu sinceramente acho que é terapéutico para mim e acho que... s6
uma pessoa muito palerma € que ndo entenderia uma coisas dessa e acharia que... Percebe?
Porque no fundo, eu trabalho...; quem ta fora ndo sei quanto tempo de trabalhar... no fundo,
0 que vou fazer é um trabalho muito relativo. E mais da convivéncia com aquilo que eu

deixei e que eu gosto...
ENT- Que era a realidade do dia-a-dia e que sente falta também...

P3- Pronto. E temos conseguido fazer isso e assim que eu tenho tentado contornar estas
dificuldades...

ENT- Vai tendo acesso a outros apoios além desses...seja familiares ou mais formais...

ou de associacoes...sei la... teve necessidade e recorreu a isso ou nao?

P3- Nao. De associa¢des diretamente ndo, em Portugal.... Eu, a necessidade que eu tive foi,

14 estd, foi da parte dos grupos mundiais da doenca (segmento de texto incompreensivel), em
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termos de redes, em que houvesse pais do mundo todo...em que trocamos experiéncias em
que percebemos o que é que funciona, o que ndo funciona, o que é melhor o que é pior,
como... entre fazer isto ou aquilo. Pronto, e tenho trabalhado, nesse sentido, sim... muito,

ai muito.

Depois, entretanto, como o M. é o primeiro, eu senti muita dificuldade, 14 esta, como digo,

ndo tendo referéncias fui procura-las no estrangeiro.
Entretanto quando sai, nds aqui em Coimbra temos um enfermeiro de referéncia, ndo é?

E na altura, eu tive... pensei que, imagine, quando aparecessem novas situacoes, que haveria,
que esses pais iam ter essa sensacdo também, ter necessidade de perceber o que vai
acontecer, e como € que é, e quais as perspetivas, e o que é que é certo, 0 que € que é errado,
o que funciona e o que nao funciona. E entdo, eu deixei.... Porque, na altura, o M. foi o
primeiro, entdo...¢ ndo havia mais nenhum...e eu pedi a F. para quando viessem outros ela
dar os meus contactos, e ela deu. E neste momento temos um grupo, cad em Portugal;
portugués, entre nds. De... Estamos 8. 8 pessoas mas do pais todo. Alguns do Porto, outros
Lisboa, Coimbra... dos hospitais onde eles sdo acompanhados. Portanto, ndo é bem Lisboa,
Porto e ndo sei qué... ndo sdo bem desses locais mas sdo acompanhados em Lisboa, Porto e
Coimbra. E essas 8 maes, nos tratamos... conversamos diariamente; portanto ¢ um grupo,
um chat de davidas, em que as maes... tiramos dividas umas as outras, em que falamos
sobre isto, sobre aquilo; em que publicamos as conquistas dos nossos filhos e isso acho que,
em termos emocionais tem-nos ajudado muito, a todas, porque com isso ndo nos sentimos
sozinhos, diferentes. Esta a perceber? Porque nos todas juntas temos as mesmas vivéncias,

e sentimo-nos... ndo é? Por exemplo...
ENT- Identificam-se com as experiéncias...

P3- Se vocé for mandar um video do seu filho, como é o meu caso, porque o meu filho
conseguiu sentar-se sozinho durante 5 minutos, e ele tem quase 2 anos e meio; se vocé
mandar “uau, o meu filho conseguiu isto! com 2 anos € meio” para amigos seus que nao t€ém
nog¢do de nada, que vivem fora disto...pensam “esta fulana é doida” (segmento de texto
incompreensivel). Enquanto que nos festejamos essas vitorias como se fossem coisas

extraordindrias porque nos entendemos.

Mas cada vez que algum dos mitdos consegue alguma coisa, ou faz uma conquista, “opd” ¢

uma loucura, ficamos todas doidas e vivemos assim...

E isso faz-nos muito bem.
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ENT- Ja se encontraram presencialmente?

P3- N6s conhecemo-nos... eu conhego alguns. E assim, nds, algumas de nés nio nos
conhecemos mesmo pessoalmente porque ndo nos cruzamos, ndo é? Por causa dos hospitais
serem diferentes e tudo... Algumas de nés conhecemo-nos. Portanto, eu conheco algumas
daqui de Coimbra e conhe¢o uma do Porto. Porqué? Porque esse middo foi o 2° tratado em
Portugal e eu ainda o apanhei nos tratamentos em Lisboa e portanto conheci a mée, ou seja
nos andamos as duas sozinhas, a conversar, quase durante 1 ano e depois é que foram
aparecendo os outros e se foram juntando. Portanto...sim, mas conhecemo-nos algumas
pessoas. Por exemplo, neste momento h4d uma crianga nos cuidados intensivos, com...
entubada, e a coisa tem estado complicada e eu tenho estado a fazer o apoio da mée, a
conversar com ela.. a almogar, desde ontem, ndo é...mas por exemplo hoje (segmento de

texto incompreensivel) A tentar ajudar, acalmar...
ENT- A partilhar a sua experiéncia...

P3- Fazemos muito isso, que é quando notamos que alguma nao esta bem...¢é preciso. Nao

€? Os sustos... essas coisas e tal... como lidar com essas coisas e ajudamo-nos nesse sentido.

ENT- Teve necessidade também de procurar esse acompanhamento para si? Em termos

psicologicos. ..

P3- N&o. Eu nunca fiz nada. No tive nada. E assim, aquilo que me serviu de terapia, € como
lhe digo...esta...a procura do exterior, o tentar estar também no meu mundo, reforgar um
bocado aquilo que € a minha vida e procurar outras experiencias, das outras maes, isto para

mim tem sido terapéutico.

Naio tenho... nunca fiz... fomos... A familia de uma forma geral ndo tivemos psicélogo nem

psiquiatras. Nem tomo qualquer tipo de medicagdo. Nada.

ENT- Voltando um bocadinho... (ja falou ha pouco um bocadinho, mas explorando
mais isso) a relacdo com os profissionais, do que foi experimentando ao longo do tempo,
e perspetivando este acompanhamento no cuidado e na gestao que vai fazendo no dia-
a-dia. Como é que ¢ essa relacdo? Falou com os médicos mas também com outros

grupos...

P3- E assim....Ha bocado quando eu estava a falar, eu estava a falar de uma forma muito

abrangente. A minha rela¢dao, a minha experiéncia direta, eu... eu tenho sido uma felizarda.
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Ok? Tive muita sorte. Os profissionais com quem me vou relacionando, sao profissionais

que me vao aceitando, que vao aceitando estas...aquilo que eu falava ha bocado ¢ a...

Eu quando falo, falo, |4 esta, no quadro geral, porque conhego outras maes e pelo que falamos
vao tendo mais dificuldade, mais algumas do que eu tive. Porque, é assim, eu acho que aqui
na Medicina, esta ideia do enfermeiro de referéncia, ela é brutal. Para nos foi muito bom.
Nos fomos formados pela F. e ficdmos ...para ter uma ideia, eu quando fui para
casa...bem... e naqueles primeiros tempos em casa....foi assustador... o sentido de
responsabilidade é um peso, ¢ um fardo gigante...é¢ uma coisa!! Pronto... eu lembro-me de

ao fim do dia, eu sentava-me ca fora e chorava... porque ficava, a pressao era tanta ao longo
do dia.

ENT- Precisava de aliviar...

P3- Exatamente. Depois eu lembro-me de ter falado com a F. e de facto (segmento de texto

incompreensivel) quase diariamente.

Muitas davidas...pronto... tudo... ta a ver? Tudo me assustava... cada vez mais coisas...0
M. estava assim, estava assado... e nao sei qué... ¢ (segmento de texto incompreensivel)
tudo

E isso é. Esse apoio é transcendente. N&o €? Sem ele ndo sei como teria sido. No meu caso

em particular.

Portanto, a ?((in)formacao)? que nos temos especificamente dada por ela foi extraordinaria.
A F ¢ extremamente exigente e a doenca... a abordagem da crianga com esta doenga e com
este tratamento € muito diferente, para que as coisas resultem ndo pode haver...tem que
haver um respeito muito grande da doenca. Porque as vezes eu acho que temos (segmento
de texto incompreensivel), as vezes perde-se um bocadinho, algumas maes, eu noto, perdem
um bocadinho o respeito pela doenca, e ndo se pode fazer isso. Temos de ser extremamente
disciplinados. E acho que, nds em particular, tivemos muita sorte porque a F transmitiu-nos
essa, sempre essa mensagem e sempre esse sentido de disciplina. Para ter uma ideia n6s ndo
somos internados ha mais de um ano, nos vimos ca fazer os tratamentos e vamos embora. E
0 M. fica doente em casa. O M. apanha, o irmdo traz da escola e 0 M. apanha montes de
coisas e nos ndo somos internados. Mas ndo somos internados porque somos disciplinados
(ndo é?) em tudo, nas tarefas todas que € preciso fazer...porque ndo perdemos o respeito a

doenca.
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Nesse sentido sim. E depois é muito importante para nds estarmos em casa e termos a
sensacao de estarmos seguros. Temos o numero da F. e temos o nimero do dr. M. O dr. M
e a dra. C atendem o telefone sempre. Qualquer duvida...qualquer coisa... e isso ajuda-nos

imenso. Muito mesmo.

ENT- Sente que, ainda assim no dia-a-dia, precisa ou precisaria de ajuda em algumas

areas? E se pudesse mudar alguma coisa no dia-a-dia o que é que mudaria?

P3- E assim, no meu dia-a-dia...¢é assim... como é que eu lhe explico...precisar de ajuda?
Precisar de ajuda direta no dia-a-dia, no sentido de dizer assim “ai eu precisava agora que

me viesse ajudar a fazer isto ou aquilo”...eu acho que nao.

Porque...nd0 é? Eu acho que precisava era de descansar. E isso implicaria ter alguém...
ENT- ...que a substituisse...

P3- Exatamente.

Uma substituicdo. Nem que fosse, sei 14, (segmento de texto incompreensivel) um dia por
semana ou dois dias por semana. O ideal seria eu ter um reforgo que me permitisse ter uma
vida normal. Eu acho que, se eu pudesse chegar a casa depois de um dia que ndo estive
simplesmente s6 focada nisto, eu acho que se calhar eu até seria melhor mée. Seria se calhar
menos enfermeira e mais mae. Que eu acho que isso também faz falta. Eu tenho algum receio
disso as vezes, sabe, porque nos ficamos tdo formatados para aquilo que é suposto ser o

enfermeiro que as vezes ndo somos tanto maes. Estou-me a fazer entender?
E acho que as vezes precisava de me libertar um bocadinho disso.

ENT- Nao estar tanto na técnica e na resposta que tem de dar nessas questdes da gestédo
da doenca.

P3- Exatamente.

ENT- O que é que vé ainda como necessario neste apoio, no seu caso claro, mas como
vai partilhando com outras maes...neste apoio da gestdo do dia-a-dia? Além desta
substituicdo, vé outras condic¢des que deviam ser proporcionadas ao seu caso? a outras

familias que conhece?...

P3- Eu acho que: ajudas técnicas. Elas sdo muito mas. Elas funcionam muito mal. Demoram

muito tempo. E depois ha sempre muitas reservas, porque estes mitdos precisam sempre de
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muitas ajudas técnicas, muitas coisas, desde carros, cadeiras, standings... e depois isto

funciona muito mal, ndo é? Em termos de resposta.

Aqui ha tempos deu uma reportagem na televisdo a dizer que era muito facil, ndo é nada
facil; todos nos ja sabiamos que aquilo existia, o problema € o timing daquilo e aceitacdo ou

~

nao.
ENT- A adequacio...

P3- E a adequagdo ou ndo... porque os profissionais de saide t€ém muitas davidas; e depois
é assim, os médicos, ou acredito os fisiatras e os ortopedistas e ndo sei qué, acabam por
priorizar certas coisas porque se calhar tem algumas limitacGes ou é-lhes imposto alguma
limitagdo nas prescrigdes que fazem e nao sei qué... Quer dizer, depois isto entra no sistema
e depois demora ndo sei quanto tempo, depois a seguranga social “viaja na maionese”. E
portanto, em termos de ajudas técnicas eu acho que é muito mau, muito mau, muito mau

mesmo.
Demora muito tempo, ¢ muito tardio, quando chegam as coisas ja nao...
ENT- Teve de fazer investimento particular para ter essa resposta?

P3- Sim. Temos. Fizemos investimento particular em algumas coisas. Porque séo coisas que
0 M. precisa pr’agora, ndo precisa daqui a 1 ano. Nao posso estar a espera 1 ano que a coisa...

que aquilo venha; Nao ¢? E que eu consiga... E ndo faz sentido.

Por exemplo, para ter uma ideia, 0 M. tem neste momento2 anos e ontem a terapeuta H. ficou
assim muito espantada porque eu disse: “Eu na proxima consulta de fisiatria eu vou pedir
uma cadeira de rodas elétrica para o M.” “Nao. Mas o M tem 2 anos...”; “tem 2 anos, mas
quando a cadeira de rodas vier ele ja vai ter 3 ou 4”. Portanto.... E eu tenho que pensar nisso
ja.

ENT- Antecipar...

P3- Porque sendo... s6 que a realidade é que eles... pronto, ndo... ndo... fica-Se aqui muito,
muito... perde-se muito tempo nestas coisas. Por exemplo, o standing, o M. ja devia estar a
fazer standing ha montes de tempo... Depois é uma guerra percebe? E a gente tem de forgar,

e ligar e chatear... e isso ¢ muito... ¢ muito chato.

Para as coisas andarem para a frente. Eu acho que as coisas deviam ser mais organizadas,

deviam funcionar melhor. E pronto...
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ENT- Sente que esse andar para a frente, também depende de si...
P3- Depende muito. Muito! N&o é?

Para ter uma ideia, eu sou muito chata, consigo sempre as coisas mais depressa que 0s outros

pais todos, porque, pronto, nao largo. Nao ¢? Persigo e ndo desisto; chateio e ligo... e...
ENT- Mas é mais uma exigéncia...

P3- Mas é. Isso € muito... acho que nao devia ter de ser assim... e depois hd muitas coisas

que eu acho que nédo devia ser assim... ha muitas coisas que 0 M. tem acesso...
/[ENT- Como por exemplo?//

P3- ...muitas coisas que eu consigo antever € eu consigo ter porque se calhar sou perspicaz

e lutadora e ndo sei o que... mas acho que nao ¢ suposto, entende?

Eu acho que isto devia ser igual para todos e a exigéncia dos pais ndo devia ser tao grande.

Esta a perceber?

Quer dizer, existem pais que se calhar por varias razdes quer emocionais ou sociais ou de

formacgao ou de... ndo tém...
ENT- ...podem nem procurar...

P3- Sim. E nem tém a...se calhar ndo chegam la... esta a perceber? E devia ser igual para

todos. Nao é?

ENT- Punha o sistema a funcionar ao contrario, se eu estou a perceber bem... as
propostas deviam ser sugeridas, todas as possibilidades, e entéo os pais aderiam ou ndo

segundo aquilo que achassem necessario e quisessem...
P3- Exatamente.

Mas isso em muitas situacfes. N&o sé nas ajudas técnicas; noutras também. Mesmo o recurso

a... as equipas que existem, as coisas... mesmo nesse sentido também.

As vezes 0s pais ha coisas que ndo tém, mas nem sabem que existem... ou ndo... nem tém
no¢do do porque é que faz bem ou porque é que se deve fazer ou... estd a ver? Estas

questoes. ..

Para ter uma ideia... a nivel nacional, o M. estd a fazer cough assist desde 0s 4 meses de
idade. Nés tivemos uma grande batalha... tivemos agora no nosso grupo de maes, porque a

Estefania ndo prescreve cough assist, e porque 0s médicos acham, na Estefania, que ndo é
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preciso. Quando nds temos provas dadas de que o cough assist é essencial nesta doenca.
Quando nos temos a experiencia, por exemplo, do M. que ndo € internado gragas a um cough
assist. Portanto, nds tivemos a nossa 12 batalha vencida, que nds conseguimos a 12 prescri¢do

da Estefania para um cough assist, a semana passada.

Portanto, isto ndo faz sentido. Isto é uma coisa ridicula. E perfeitamente absurdo. Mas depois

14 esta aquilo que lhe dizia, os médicos ndo querem e supostamente nos nao fazemos...
ENT- Ha alguma resisténcia a essas sugestoes?...

P3- Resisténcia a estas sugestdes mesmo com provas dadas. E depois ouvimos...ouvem as
maes coisas do género: “que nés ndo deviamos conversar umas com as outras, que cada caso
¢ um caso...” Estd a ver? Aquelas coisas assim que s3o faceis de dizer?... E que n6s ndo
somos médicos; porque os médicos tem 14 anos de... estudam 14anos. E... uma mée, no
outro dia, ligou-me a dizer uma coisa destas, que a médica lhe tinha dito isto na sugestdo do
cough assist...; E eu disse “Olha, vai-lhe dizer que se ela estudou 14 anos e em 14 anos ndo
percebeu a necessidade do cough assist para o teu filho, pois, se calhar, devia estudar mais
uns anos”; “E eu vou dizer isso a médica?”’; “Diz isso a médica. Porque tens de lutar pelas

coisas.”

Porque sdo evidéncias demasiado Obvias que ndo fazem sentido haver esse tipo de

resisténcias. Entende? E isto para nds é doloroso.
/[ENT- E sente...//

P3- Para ter uma ideia, e nds aqui temos tido esse papel... e eu sou uma felizarda. O M. ¢é
acompanhado pelo dr. M. e pela dra. C. em casa; pelo dr. M., no hospital como
pneumologista; e ele é o Unico que é do dr. M. porque 0s outros middos tém tido outros
médicos e eu tenho tido uma felicidade enorme, porque o dr. M. é muito aberto a tudo o que
eu lhe mando, a tudo que é preciso, a tudo o que se deve fazer, a todas as novidades e a
todas...v€ comigo as coisas e preocupa-se e faz e experimentamos e fazemos... ¢ portanto
das nossas coisas, que eu sei que resultam por estudos do estrangeiro para ca,
experimentamos no M. e percebemos que resulta aqui; e... mas depois quando (segmento de
texto incompreensivel) para outras maes, com outros médicos, as coisas ja nao funcionam

assim... (segmento de texto incompreensivel)

E depois sabe que ¢ assim (¢ aquilo que eu lhe dizia)... eu se calhar também consigo as

coisas com o dr. M. porque eu trago-lhe artigos cientificos com valor, com....ndo é?...
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fiaveis. Consigo explicar porqué ou como; mostro-lhe as experiéncias. Trago-lhe casos

especificos de nao sei qué...e consigo ter esta...

...se calhar as outras maes nao conseguem. E isto... td a ver? Isto € injusto. Porque ha maes

que se calhar ndo a tém facilidade...
ENT- E no acesso as coisas estarem dependentes disso... Dessa mobilizacao...
P3- ... e nem conseguem explicar, nem... Sim.

ENT- Acha que aqui, por exemplo, a partir do hospital falta alguma resposta que

quisesse sugerir?

P3- Eu acho que devia-se criar um protocolo desta doenga, especificamente. Um protocolo
de rotina e um protocolo para a doenga: como é que 0s pais devem agir numa situacao de

doenca para poderem resolver em casa.

Por exemplo, n6s chegdmos la. N6s ja temos 0 nosso protocolo em casa. E conseguimos
evitar internamentos. E acho que se conseguiria isso noutras criancas para fazerem menos

internamentos.

Mas esse protocolo foi conseguido por nos, mas ele devia ser ...
ENT- Partilhado...

P3- Partilhado. E acho que devia haver um investimento por parte... a UCI*®, por exemplo,
acho que ¢ muito quadrada. S3o muito quadrados. E “viram frangos”. Quer dizer, tratam os

pacientes todos da mesma maneira.

E existem estudos comprovados, cientificos relativamente & doenca. E ha protocolos de
extubacdo, por exemplo, bem definidos, de sucesso nestes mitdos com atrofia muscular
espinhal tipo 1, tratados com esta medicacgdo. Ninguém inventou nada... esta tudo inventado.
Funciona. Resulta. E ha uma resisténcia enorme em procurar essa informacdo e em aceitar

essa informacéo e p6-la em prética.
Quanto ao hospital propriamente dito, o internamento e isso tudo, eu acho que nao ha...

ENT- E vai sendo também acompanhada agora através da equipa de cuidados

domiciliarios?... a partir daqui?

P3- Muito menos.

15 Unidade de Cuidados Intensivos
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L4 esta... estamos na mesma, porque ¢ assim aqui... Mas tudo bem, eu acho que faz todo o
sentido. Porque ¢ assim, a dra. C... s6 ha uma equipa. O que ¢ que acontece? Eles ndo

conseguem chegar a todo o lado.

Eu ja ndo tenho uma visita j& ha muito tempo, porque como o M. tem estado bem, eles

priorizam...
ENT- Vai-se gerindo também pelas necessidades néo €?

P3- Priorizam situagdes... Mas ela ¢ excelente. E no inicio foi excelente. Porqué? ajudava-

nos muito aquele... inicio, ndo é?

ENT- Nessa... (assim, s0 para terminar...) nessa possibilidade que falavamos ha
bocadinho de ser substituida por alguns periodos, quem é que vé poder assumir esse
papel?

P3- Inicialmente, numa fase inicial, do M. eu achava que s6 mesmo um profissional de salde;

quando falo nisso, falo num enfermeiro especificamente.

Hoje em dia, na fase em que ele esta ja ndo vejo as coisas assim, acho que ja uma pessoa
capaz, que ndo tenha limitacGes, que seja agil, que seja inteligente (ndo precisa de ser
especificamente um enfermeiro) ja era capaz de ficar com ele, desde que tivesse formagao...

podia ser eu a da-la.
ENT- Sim. Ja tem essa pratica também...

P3- No inicio, quando eles sdo mais pequenos, nas fases iniciais (acho, nele e noutros) acho

que teria de ser um profissional mais especializado.

E acho que nenhuma mée abdicaria de ficar, repare, eu ndo abdicaria para um profissional

naquela casa. Entende? Agora, neste patamar, acho que sim, ja conseguia.

S6 que a seleciio dessas pessoas ¢ muito dificil; As vezes eu penso nisso: “mas quem ¢ que
eu ponho aqui? Como € que eu sei se...?” ndo ¢? E ai devia haver equipas que fossem criadas,

ndo por mim... esta a ver? Percebe?

Nem que, sei la, nem que nds tivéssemos que pagar alguma coisa, mas que fossem formadas
dentro de um hospital, por exemplo, ou por profissionais de saide mesmo. Acho que isso

poderia ser a resposta mais interessante.

ENT- Obrigada.



10

15

20

25

Entrevista P4

Data: 07.05.2019

ENT- la-lhe pedir que, assim inicialmente, me descrevesse exatamente isso (ja me falou
um bocadinho, mas para ficar aqui em entrevista) a situagdo que a levou a ser

cuidadora.

P4- Pronto, a situacdo foi, foi 0 momento do parto; foi uma asfixia; ele tinha o corddo a volta
do pescoco, do q brago; e foi uma coisa muito repentina; estava... o trabalho de parto estava
a decorrer normalmente e de repente deixaram de sentir os batimentos cardiacos, eu ja tinha
a dilatacdo toda feita. E veio toda a gente, e ele nasceu por forceps e ventosa. Em morte
aparente. Foi reanimado. E foi preparado para vir para aqui fazer o tratamento de hipotermia.

Pronto e foi a partir dai.

ENT- A partir dai sempre foi a cuidadora principal, além de mae assumir este papel

extra de cuidadora...
P4- Sim.

ENT- E ha bocadinho estava-me a dizer em termos de horarios de cuidado... e pedia-

lhe que me relatasse assim no geral, um dia deste cuidado...como é que a sua rotina.
P4- Agora atualmente?
ENT- Exatamente.

P4- Entdo, de manha, por norma, sou eu que o acordo; fago...lavo-lhe os dentinhos, fago o
cough assist e aspiro-o; visto-o mudo-lhe a fralda. Dou-lhe a refeigéo e preparo-o para ir

para a escola.

Neste momento até é o pai que esta a leva-lo a ele a escola e a irma, por isso eu deixo-0 ja

quase pronto.

ENT- Irma mais velha?

P4- Mais nova.

E o pai é que segue para a escola e eu sigo para 0 Servico.

Depois quando saio do servi¢o vou sempre buscar os dois que estdo na mesma escola, neste

momento. E... Ou entdo saio direta para as terapias e pronto fico com ele o resto do dia...
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por norma, depois em casa, ele faz sempre 2 lanches, dou o segundo lanche... tento estar ali
um bocadinho com ele a brincar quando € possivel, quando ndo é possivel tem a ajuda da
irmé.

ENT- Sim... que também ja o vai estimulando...

P4- Claro.

Pronto. E depois é os cuidados do banho, o chichi, o cocd, tentar pé-lo na cadeira de apoio
que ele tem também para ver se vamos treinando também essa parte. E outra vez o cough

assist, aspirar, dar o jantar, medicacdo e tentar deita-lo o mais tranquilo possivel.
ENT- Deixa-lo também descansar sim...

Como € que vai sentindo também esta experiéncia, como dizia ha bocado, de alem de
mae, ser também cuidadora? Ter que assumir esses cuidados mais técnicos, mas

também esta gestio diaria que é diferente de uma crianca que nio tem doenca...

P4- Pois... eu as vezes sinto-me como se fosse uma enfermeira ou uma auxiliar...ou...
porque depois também como vamos tendo a experiéncia aqui do hospital, ha muitas rotinas
que depois associamos ao que ?(vivemos)? aqui. E as vezes até sinto que sou mais cuidadora

do que mae, porque o dia-a-dia também é uma corrida.
ENT- Assim o exige...

P4- Sim. Pronto...Mas tem dias. Tem dias parece que € rotineiro e ¢ tudo muito facil... e
tem outros dias em que € cansativo e que perguntamos porque ¢ que nao ¢ de outra forma...

e depois como tenho o exemplo da irma, parece que ¢ sempre tudo muito mais simples...
ENT- Sim.

P4- Pronto. Mas para ja acho que vou levando de uma forma...calma.

ENT- Foi sempre assim ou houve assim fases mais dificeis?

P4- N&o, ndo foi sempre assim. Quando eu estive em casa sem trabalhar era mais
complicado. Porque eu... e ainda ndo tinha a irmad. E estava muito focada s6 em ser
cuidadora. A partir do momento em que comecei a trabalhar, acho que me libertei um

bocadinho mais. E depois, quando ele esta bem...eu ando bem!
ENT- Deixa-a mais tranquila...

P4- Agora quando ele ndo anda tdo bem com a epilepsia, como agora € o caso de ndo estar

tdo controlado, ando sempre um bocadinho mais preocupada, mais agitada. ..
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ENT- Fica mais...essa preocupacio mais presente.
P4- Mais apreensiva...
ENT- Claro, claro.

O que é que acha que mudou no seu dia-a-dia por passar a cuidadora ou entéo, neste
caso, ndo é, comparando com a sua filha agora mais nova, que rotinas é que sdo tédo

diferentes assim ou nao?...

P4- Nao. Muda tudo. Porque nos... ele tem de ter sempre horarios para comer; se eu altero
muito os horarios da comida, altero logo os horarios de fazer o cough e aspirar ou... portanto
nos temos de ter as coisas sempre muito bem contadas. Se fugimos do horario.... Se
queremos ir almocgar fora, se queremos ir jantar fora, estamos sempre dependentes, ndo tenho
aquela liberdade se me apetecer almocar as 3 da tarde ou as 11 da manha.. eu nao consigo

sentir-me livre nesse aspeto. Tenho sempre aquela preocupacéo..

ENT- De responder... ou manter aquilo que esta planeado, porque ja sabem que o dia

flui mais facilmente...

P4- Sim. Nds agora mudamos de casa recentemente e durante as mudancas perdiamos um
bocadinho os horarios e depois eu sentia-me culpada e chateada porque néo tinha conseguido
cumprir com os horarios das refeicGes deles tdo certinho e depois implicava que eu ja ndo

conseguisse fazer o cough porque ele adormeceu ou... pronto, e isso descontrola-nos.
ENT- Ficava a pensar nas consequéncias que isso poderia ter...
P4- Sim. Ficava com remorsos.

ENT- Que dimensdes assim de vida é que acho que mudaram mais? A questdo do
trabalho, pelo que percebi, foi temporario; agora voltou a assumir outra vez ... mas

gue areas é que sdo mais afetadas?

P4- Ndo sei. NOs tentamos que ndo afete assim tanto. Vamos tentando ter uma vida social

ativa; temos a sorte de ter familia e amigos que nos ajudam nesse aspeto.

Mas eu acho que € sempre... ndo sei... estamos sempre presos. Parece... quando vamos de
férias pensamos se ha algum hospital perto; se ndo ha ndo nos arriscamos a ir para um sitio

que ndo tenha um hospital perto, porque temos medo que ele tenha uma convulsao...
ENT- Pode necessitar de recorrer assim rapidamente...

P4- Sim. Neste aspeto eu acho que nos limita muito.
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Mesmo a relacdo com o meu marido mudou muito, porque é muito exigente; é muito

exigente. Tivemos que nos adaptar.
ENT- Sim. Quais as...
Acha que teve também implica¢des economicas? Assumir este cuidado...

P4- Também. Também tem. Porque o M. precisa de um estabilizador para estar em pé,
precisa de uma cadeira para estar sentado, precisa de uma cadeira de transporte, de um
estabilizador, uma cadeira para a sanita, uma cadeira para... ele precisa de equipamentos de

apoio para tudo...
ENT- Para todas as atividades do dia-a-dia...
P4- Claro que tem uma cama elétrica.

Claro que a seguranca social vai-nos dando algumas ajudas mas ndo € no tempo que nés
precisamos. Demora sempre... os processos demoram sempre 1 ano, 1 ano € meio... nao
podemos pdr mais do que 1 processo ao mesmo tempo. Portanto, aquilo que nés temos feito

¢ adquirir os equipamentos todos. Por isso...
ENT- Tem implicac¢ées logo a partir dai...

P4- Tem grandes implica¢des. Tendo em conta que uma cadeira custa entre 3000 e 5000€,
uma cadeira de transporte... bom, claro que tem implicagdes. Temos de deixar de fazer

outras coisas que, se calhar, também gostariamos...
ENT- Para priorizar essas...
P4- Sim.

ENT- E foi conseguindo outros apoios, além da seguranca social, para esses materiais

ou ndo? Assumiram VOceés isso?

P4- O apoio da familia. Avos, familia...sempre que o M. tem... ¢ um aniversario, ¢ um Natal
ou uma Péscoa... a familia pergunta: “vocés precisam de comprar algum equipamento, nos

damos dinheiro” e temos feito assim...
ENT- E essa forma de contribuirem...

P4- Sim. Sim. Se nos precisamos mais de roupa naquele momento, eles tém a sensibilidade

de nos perguntarem e entdo ajudam-nos nisso. Mas é... a nossa seguranga social, familiar.

ENT- Exatamente.
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Que areas é que acha que sdo ainda as mais dificeis de gerir, assim no dia-a-dia?
P4- Areas como assim?

ENT- Assim, da gestao do dia... sei l4, o ter acesso aos materiais ¢ uma area, depois a
questdo da escola, como é que correu? Da vossa gestdo familiar, também para estarem

disponiveis para o cuidado?

P4- A gestdo familiar é como lhe tinha dito h& pouco, nds temos a sorte de termos familia
disponivel que nos ajuda e isso ndo é uma area tdo ma porque eles me ajudam. E consigo ir
as terapias porque eles também vém e depois ele tem a sorte de, para alem da mée, ele ter a

avo também a assistir, isso também é uma mais-valia.
ENT- Também participam nos cuidados, em casa? Consegue delegar os cuidados?

P4- Ah... nem todos.

Mas aos poucos... € isso foi um trabalho que eu acho que foi muito importante, feito aqui,
no hospital, na altura do internamento, quando ele nasceu... a equipa de enfermagem
chamava muito os avos e os tios...e incutiram muito isso também em nos. E nds tentamos
que os avos... ha pessoas que querem, ha outras que querem mas nao conseguem... eu tenho
a minha mée, que é uma pessoa que nem tem assim grande escolaridade, mas tem muita
vontade! E portanto, ela da a alimentacdo ao M, ela da a medicacao, ela da...ja viu fazer o
cough assist e a aspira¢do. Ficou um bocadinho apreensiva... Ndo aspira mas ajuda-me e
esta ali e apoia-me e isso também é importante para nds; sentir esse apoio. E 0 M. também
gosta muito. Quando ndo ¢ a s6 a mae ali; quando tem ali uma tia ou uma avé ou uma... ele

gosta, fica feliz e nés, nos também ficamos...
ENT- Tudo flui mais facilmente... é mais tranquilo?
P4- Sim. Sim.

Depois a questdo da escola... Nao correu sempre bem. Ele esteve inicialmente numa IPSS,
quando eu vim trabalhar, tinha 9-10meses... tinha sonda nasogastrica na altura... ele
arrancava-me a sonda nasogastrica quase todos os dias, mais do que uma vez...e eu aprendi
aqui a colocé-la e ja o fazia bem, mas na escola era uma novidade. E no inicio foi muito bem
aceite...a equipa que o recebeu... s6 que entretanto, ele foi crescendo. Trocou de equipa. E
quando trocou de equipa as coisas comecaram a nao correr tdo bem... comeg¢amos a Ser

chamados mais vezes, porque ele tinha febre e ndo podia | estar assim, porque incomodava
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0S outros meninos; a educadora queixava-se que ndo conseguia fazer os trabalhos com as

outras criangas, porque ele ndo deixava.

Até gque chegou a um ponto em que me chamaram mesmo e disseram que eu tinha de
procurar uma instituicdo propria para o meu filho, que aquela instituicdo ndo tinha a resposta
que ele precisava. E na altura foi muito duro, até porque a minha mae trabalha 1. Mas
procuramos outra solucdo; entretanto ele fazia os 3 anos e foi para a escola publica. Tem
uma auxiliar para ele. E... Foi super bem recebido. As pessoas nao se importavam com nada
que tivessem de fazer nem a alimentacdo na gastrostomia, nem medicacdo; tudo era facil e

ele ainda la esta.
ENT- Como ¢é que foi feito esse treino? Foi da vossa parte? Foi...

P4- Foi da nossa parte. Fui eu que inicialmente fui la ensinar. Depois, na altura, falei com a
equipa do centro de paralisia e eles também se disponibilizaram para ensinar o que fosse

preciso... e foi assim...

ENT- As vezes ndo ha... também teve essa experiéncia... mas nio ha mesmo essa

abertura para algumas situacgdes e desse apoio que estes meninos precisam claro..
P4- Portanto, nao sei... acho que as areas...

A parte escolar agora preocupa-nos muito porque ele também tem 6 anos e esta em fase de
transicdo. N6s pedimos adiamento agora e estamos a espera que seja concedido. Também,
se calhar... porque eu... eu ndo conheco como ¢ que ¢ a realidade destas criangas na escola
primaria, estou a tentar perceber com a professora de ensino especial que trabalha com ele e

com a equipa do centro de paralisia, com a consulta aqui do desenvolvimento...
Todos eles ja nos abordaram a questdao. Uns tém uma opinido, outros tém outra... €...
ENT- Estéo a tentar também situar-se ai...

P4- Pois...nds estamos a tentar perceber, porque nds priorizamos muito a relagdo social que
ele tem com outras criancas e que ele adora. Estar com outras criangas, independentemente
de como € que elas sejam. Agora, ele indo para a escola do centro de paralisia, que tem
escola primaria, ndo vai ...estdo 14 outras criangas com limitagdes como ele, umas mais

outras menos, mas ¢ diferente...a partida ja estamos ali a estreitar um bocadinho...
ENT- Preferiam que ele continuasse integrado numa escola de ensino regular?

P4- Eu gostava. Eu gostava.
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Mas héa pessoas da equipa do centro de paralisia que acham que, pela questao de saude dele,
que ele tambem tem estado muitas vezes doente, que seria melhor ele ir para 4. Mas depois

também acham que realmente ele vai perder nesta questio social...
ENT- ...mais social e de estimulos...

P4- Portanto, nos ainda estamos assim a derivae ...

ENT- ...a tentar perceber melhor...

P4- Sim. E ¢ uma area que nos preocupa muito...

ENT- Considera que a sua qualidade de vida também se alterou com esta necessidade

de cuidado permanente?

P4- Pois, uma pessoa tem tendéncia a pensar...se ...se ndo fosse assim...se calhar podia
viajar mais, podia passear mais... Porque, também pela questdo monetaria porque gastamos
muito. Pronto... e depois toda a limitagdo que nos traz porque ele ndo pode ir a todos os
sitios que nds gostariamos de ir com ele, s6 se for ao colo, sé se for... portanto, por ai, logo

automaticamente, eu acho que a minha qualidade de vida também diminuiu nesse aspeto...
ENT- As opcdes também estio limitadas... algumas...

P4- Sim. Mas ele também nos d& muita coisa que a minha filha ndo consegue dar da mesma

forma.

Conhego muitas pessoas que sdo muito importantes na nossa vida, muitas experiéncias que

também nos dao muitas alegrias diferentes.
ENT- Claro.

P4- Portanto. E ela por ela... mas eu gostava que fosse diferente nalgumas coisas. Gostava
que ele também tivesse mais possibilidades de ir a alguns sitios que ndo pode por questdes
de limitagdes de mobilidade, por exemplo... faz-me confuséo. E quando nds ndo estamos a
viver essa situacdo ndo nos apercebemos da quantidade de limitagOes que existem. Que ainda

Sd0 muitas.
ENT- Sim.
P4- Portanto. Por ai sim, reduz bastante.

ENT- Sente-se habitualmente cansada?
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P4- Sim. Extremamente cansada. Neste momento sinto-me muito cansada. E sinto... 0 nosso

dia-a-dia € muito mais cansativo pela questdo de cuidar dele.
ENT- De ter essa necessidade de cuidar também?

P4- Sim. E um desgaste. ..

ENT- Como ¢ que vai contornando isso?

P4- Com a irmd. Eu acho que sim. Acho que vai contrabalancando um bocadinho.
Realmente, quando era so ele, o foco era sé ele e era muito mais pesado do que o que é agora.

Eu sinto que ela veio dar uma leveza a tudo.

ENT- Neste papel que assumiu e que ja percebemos que tem impacto no dia-a-dia que
estratégias é que foi desenvolvendo, além deste alargar da rede social, que € importante,

para minimizar esse impacto também? Néo é?
O que é que foi mobilizando?
P4- Aindo sei... eu acho que isso nds vamos fazendo assim de uma forma sem pensar.

Eu acho que é nas coisas pequenas. E...Tentar criar momentos em que me facam esquecer
que sou cuidadora. Sentar-me um bocadinho no sofa a ler uma histéria aos dois... ir
andar...ele tem uma bicicleta adaptada, pegar nele e ir ao parque dar uma volta de bicicleta.
Uma coisa que nés fizemos agora ha pouco tempo: ele foi para a catequese e eu fiquei super
feliz. E uma coisa... e pronto... nés ficamos super felizes de ele poder ir. Fui & missa com

ele no domingo. Pensei que ele ndo iria estar sossegado e calado.
ENT- Tranquilo...

P4- E ele esteve 0 tempo todo pasmado a olhar para tudo... porque ele tem alguma
compreensao e isso € bom. Eu acho que é por ai.

ENT- Ele comunica verbalmente?

P4- Ele diz sim, diz ndo... as vezes diz mama, papa... e depois estamos a tentar arranjar uma

forma alternativa de comunicagdo. Temos um comunicador, com imagens, para ele apontar.
ENT- Identificar?

P4- Nao achamos que esteja a ser muito eficaz porque ele fica frustrado, porque como tem
muita dificuldade motora, ele sabe o que quer dizer, sabe o que é que significa a imagem,
esta farto de tentar 14 ir e ndo consegue ¢ fica frustrado... mas ainda ndo conseguimos

encontrar outra forma...
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ENT- Uma alternativa, mais adequada...

P4- Sim. Ou eu tenho a sorte de conseguir fazer-lhe a pergunta que ele me quer responder
com um sim ou um ndo... ou entd0 torna-se dificil de comunicar com ele. Ele vai
apontando... ele funciona muito mais por gestos s6 que as vezes temos a sensacao que isso

néo chega.
ENT- Nio... ndo diz tudo o que ele gostaria...

P4- Que ele esta um bocadinho preso no corpo dele...que ele gostava de dizer mais, mas que
ndo consegue ainda... nos temos esperanga que ele venha a conseguir. Mas ainda nao

consegue.

ENT- Pensando um bocadinho esta...a relacdo aqui com os profissionais de saude, aqui

ou noutros centros, falou na paralisia, por exemplo...

Como ¢é que foi sentido esta relacdo com os profissionais? Porque ha sempre estes dois
grupos aqui a cuidar do M. como é que ¢ feita essa ligagdo, essa relagdo? Quais sdo as
maiores dificuldades, tendo as duas perspetivas do cuidado, e as maiores vantagens?

P4- Pois... aqui relativamente ao hospital... sei 14... ele ¢ seguido aqui em tantas consultas,
ja esteve aqui internado algumas vezes, e para nds é uma segunda familia. Acho que aqui foi
a 1% casa, a 1° casa dele...cle foi para casa ja com 2 meses de vida e criamos logo ligagédo
com muitos profissionais daqui. Acho que aqui os profissionais prepararam-nos muito para
0 dia-a-dia, para os cuidados...e pronto... a medida que as coisas vao acontecendo, vdo me

dando sempre algumas indicagoes. ..

O que eu acho é que, é um bocado o que eu lhe disse ha bocado, é que 0 M. é visto um
bocadinho as pecas, por uma especialidade e por outra, e por outra, e por outra... € depois

nos € que temos que...
ENT- Interligar tudo?
P4- Sim..

Eu acho que ha muitos profissionais aqui que ja tém essa, essa nogdo. .. mas no meu entender.
Ainda ndo existe nenhuma especialidade que conseguia unir tudo... e depois as vezes temos
umas opinides aqui e temos outra... a outra parte da equipa do centro de paralisia, que esta
muito focada para a paralisia cerebral e pronto.... E ajudam-nos noutros aspetos e nos

tentamos conjugar. Eu pessoalmente acho que, pelo menos é aquilo que eu acho, ndo ha
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muita ligacdo entre o centro de paralisia e o hospital. Parece-me... ou se ha, eu nio a sinto.

E nesse aspeto eu acho que podia ser diferente.

De resto, nds sentimos que é sempre uma mais-valia tanto de um lado como do outro. As

vezes ha coisas que correm menos bem, mas no geral tem sido sempre positivo.

ENT- Véo tendo acompanhamento também no domicilio ou s6 quando recorrem aqui

para as consultas?
P4- No domicilio ainda ndo. Tem sido sé aqui.

Agora mais frequentemente vimos ca a cinesiterapia, desde que temos o cough assist. Mais
eu acho que para me... para nos ajudar a nés, como cuidadores, a nos sentirmos mais
seguros...porque o cough assist foi um bocadinho duro para nés no inicio. Pelo tempo que
demora, pela... pela questdo... de ver... parece que ele estd a sofrer com aquilo. Agora ele
ja tolera muito melhor. E eu acho que ele préprio nota, porque o M. quando tira a mascara,

ele ri-se. Pronto, ele ndo gosta de ser aspirado, mas ja tolera...
ENT- Mas percebe que fica melhor depois disso...

P4- Acho que sim. Acho que ele ja tem essa percecdo. E acho que nos também tentamos
sempre fazer muita brincadeira com ele nessa altura e entdo ele acho que... acaba por ser

um momento dele connosco de brincar... € a0 mesmo tempo...

ENT- E um cuidado necessario mas também uma interacio e um estabelecer de

relacgio...
P4- E. Eu acho que sim.

E agora acabamos por ter uma relacdo mais estreita com a equipa da cinesiterapia e tem sido

fundamental para nos.

ENT- Nota diferenca também em termos de, sei 14, necessidade de internamento ou

recorrer aos Servigos...

P4- Ah! Isso. Notamos, notamos. Ele fez... Desde o ultimo internamento ele so fez
antibidtico uma vez. O internamento...cle teve alta em outubro...(segmento de texto

incompreensivel)

E d&-nos mais confianga a saber cuidar dele... porque as tantas nos ja estivamos a culpar-
nos por ele ficar tantas vezes doente. E se calhar eramos nos gque ndo estdvamos a ver

atempadamente ou o traziamos demais. .. eu ndo gosto de trazé-1o para a urgéncia porque eu
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acho que ele aqui apanha... se ndo tem vai apanhar. Ent3o evito ao maximo trazé-lo mas
depois também me sinto culpada quando chego ca e a coisa ja esta muito descambada...e os
enfermeiros nesse aspeto tém sido muito importantes porque vdo-me ajudando...quando

vemos que a coisa ja nao esta tao bem....

ENT- Como é que faz esse contacto? E sempre vindo aqui ou pelo telefone também?

Costuma utilizar?

P4- Eu tenho a facilidade de trabalhar c4, ndo é? E entdo também vou encontrando as pessoas

nos corredores e vou falando, conversando...

Mas de qualquer forma, tenho sempre aquela marcacdo de 3-3 semanas; se vejo que ele esta
pior peco para vir antes, e as pessoas dao-me essa facilidade de tentar arranjar um horario
em que possa vir antes... se por acaso eles acharem que ¢ algum problema chamam o

médico, se acharem que ndo, ndo chamam. Tem funcionado muito bem para nos.

ENT- Sente que ainda ha areas assim do dia-a-dia, que ainda vai precisando de apoio?
De ajuda? E quais sdo essas areas?

P4- As vezes a fazer o cough assist e a aspirar, porque é cansativo. Uma pessoa ter de fazer
aquilo sempre de manha e a noite todos os dias cansa um bocadinho. E dai a partilha com o

pai. Vamos partilhando. Essa ¢ umas das areas...
ENT- Normalmente fazem os 2? Ou tém de estar os 2 presentes?

P4- Ndo. Agora ja conseguimos fazer sozinhos. E tentamos fazer ou 1 ou outro, que é para

o outro ter uma pausa. Inicialmente faziamos sempre os 2 depois conseguimos...
ENT- Agora... ir alternando?

P4- Sim. Porque depois eu também estive algum tempo em casa com ele, na altura da alta,
mas depois tinha que ir trabalhar e...para estar a ser os dois era muito pesado para todos.

Para os 3. E tentamos dividir assim. Mas é uma das areas em que eu preciso de mais ajuda
A outra &rea € relativamente as terapias, que tenho entdo ajuda da familia e é o cansaco.

De resto nao sei.... Eu acho que eu vou dizendo “eu fago tudo” e acho que as vezes até nego

ajuda e ndo devia negar.

ENT- O cansaco... ndo esta bem... é como estava a dizer “se ele esta bem, eu estou

bem” mas esse cansaco depois vai acumulando...
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P4- E também tenho tido apoio da psicéloga do centro de paralisia, também tem sido

importante. Para me ajudar a gerir um bocadinho isto..
ENT- Foi-lhe sugerido esse apoio ou foi a A. que procurou?

P4- Nao...quer dizer, inicialmente a assistente social ia conversando comigo... as vezes, ia-
me perguntando... mas, o ano passado, eu fiz um grupo de... participei num grupo de
parentalidade 14 no centro de paralisia dos “anos incriveis”. E aquele curso teve um impacto
negativo em mim incrivel, no inicio...porque eu percebi que havia muita coisa que eu nao
conseguia fazer com o M. gue eu ainda ndo me tinha apercebido que ndo conseguia fazer
com ele. E na altura elas aperceberam-se que eu andava ali um bocadinho perdida e

perguntaram-me “ndo quer ajuda da psicologa?”’ e eu aceitei e ndo larguei mais.

As vezes mais frequentemente, outras vezes, mais espacado, mas tem sido uma boa ajuda
para ndo...para eu aprender um bocadinho a gerir mais... mesmo esse curso deu-me mais
luzes da importancia de como era preciso eu estar bem. E também descansar e também ter
momentos para mim, que eu acho que n&o tinha muito essa nogéo. E sempre a andar, sempre

a andar, sempre a andar...

ENT- Quando héa essa necessidade de responder, uma pessoa entra mais nesse ritmo de

resposta...

P4- E agora penso: “Nao. Tens de parar. Tens de parar para ler...”, que € uma coisa que eu
gosto muito de fazer, por exemplo. “Tens de parar para ler. Tens de parar para ouvir musica.”

E é uma coisa que vou tentando fazer isso e eu acho que tem sido uma ajuda importante.

ENT- Se pudesse mudar alguma coisa, assim neste dia a dia, nesta gestéo do dia a dia,

0 que é que mudava?
P4- Tinha uma enfermeira a tempo inteiro em casa!... mas ndo posso.

ENT- Isso € mesmo muito importante. Sim. Mostra essa necessidade de ir partilhando

esse cuidado.

P4- Era ndo ser tao cuidadora. Sentir-me um bocadinho mais que néo era tdo cuidadora e
que era...Da minha filha eu sou mae, do M. eu ndo sou s6 mae e isso incomoda um

bocadinho. Habituamo-nos e fazemos, mas incomoda.

ENT- Sim. Mas se tivesse uma alternativa...
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P4- Ai. Tinha. Tinha. J4 por vdrias vezes ¢ uma das coisas que eu digo ao meu marido “se
ganhassemos o euromilhdes era enfermagem e professora, para ele estar na escola publica
com uma professora a tempo inteiro. Com um auxiliar a tempo inteiro.” N6s dizemos isto a
brincar mas é... mas ele precisa de ter uma pessoa a tempo inteiro, o dia todo. E isso ¢ uma

coisa que nos preocupa muito.

ENT- E sentem... ndo vao encontrando para ja essa resposta, mas sei la... como é que
imagina que isso poderia acontecer? Atraves do servigo publico de saude? Na escola,
que fosse a escola a mobilizar esses recursos? Fora, por uma organizagdo, como a

paralisia cerebral? Como é que imagina que isso poderia acontecer?

P4- Eu acho que a escola devia dar mais resposta. Eu gostava muito que isso acontecesse,
porque faz-me alguma confusdo... o M. tem a professora do ensino especial: 4h por semana.
Tem uma educadora que esta com um grupo. Eu acho que ele devia ter uma pessoa sempre,
ali. Ok, inclui-lo. Mas ter ali mais apoio, sempre com ele. E mesmo a ida para a escola
primaria, a mesma coisa, faz-me confusdo quando me dizem que estas crian¢as nao tém uma
auxiliar a tempo inteiro: um middo com epilepsia, a professora que vai estar a frente de um

grupo de ndo sei quantas criangas € que vai ter a capacidade de perceber? Nao...
ENT- ...se ha alguma sinal de alerta ou assim....

P4- E as vezes as pessoas falam dos professores...ndo sdo os professores que estdo mal, e

acho que o que esta mal € mesmo a educacdo em si, no meu entender.

E depois se calhar em termos de saude, sim se calhar o centro de salde podia dar outro tipo
de apoio que ndo da. Também tenho de ser sincera, se calhar até ja poderia ter esse apoio e
ndo sei se posso. Nao estou informada a esse ponto. Para ja vou fazendo, se calhar quando
precisar vou a procura. Mas depois também ndo sei 0 que é que vou encontrar porque nao

tenho esse conhecimento.
ENT- Sente que ndo hé essa informacéo, que nédo Ihe chega essa informacao?

P4- N&o. So6 se for eu a ir procura-la, porque nunca ninguém me disse: “olhe, tem direito a

isto ou aquilo”

A equipa do centro de paralisia vai dizendo alguma coisa, por exemplo as fraldas, elas...a
assistente social alertou-me “olhe que tem direito a fraldas” Mas ndés vamos ao centro de

salde dizemos isto e até hoje ainda néo tive fraldas. E ja fomos la falar com a assistente
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social.... Acho que ha coisas no nosso sistema que falham. Nao percebo muito bem o qué,

mas vai falhando....

ENT- Sédo identificadas as situacGes e depois ndo ha essa resposta? As situagdes em

termos de necessidade...nao é?
P4- Sim. Sim. Eu acho que sim.

ENT- La esta, porque elas sio uma necessidade... esta identificado. Tém direito... mas

depois nao ha...
P4- Mas néo ha resposta dada.

(segmento de texto incompreensivel) Nao sei se... aquilo que disseram da Gltima vez que
fomos la falar, que a interpretacdo deles da lei ndo essa, que nao é bem assim. Portanto nés

dependemos da interpretacdo de alguém.
ENT- Pontual... sim. Pontual ou por area...
P4- VVamos dependendo um bocadinho. Pronto... ndo sei...eu acho que...

Nos também as vezes vamos fazendo, vamos fazendo e também ndo procuramos, mas acho

que podiam nos ajudar um bocadinho mais a informar-nos destas coisas.
ENT- Mesmo nessa procura, ndo é?

P4- Acho que sim.

ENT- Mesmo onde e como e 0 que procurar?... Sim.

P4- Porque as vezes ha tanta coisa que nés temos de andar a pensar: tenho de pensar como
¢ que ele vai comunicar, como € que ele vai andar, como € que... € eu sinto que as vezes nao

chego a todo o lado e depois ainda nos sentimos frustrados, culpados...por ndo conseguir. ..
ENT- Por também acharem que nio estio a responder...

P4- ...porque estamos a falhar!

ENT- ... a necessidade, ndo é?... perante tantas necessidades...

P4- Sim.

ENT- Ainda que estejam a fazer muito.

P4- Nos achamos que sim.

ENT- Claro.
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P4- Mas também achamos sempre que falhamos em alguma coisa. Ndo chegamos a todo o
lado. E realmente deviamos ter um bocadinho mais de ajuda nesse aspeto.

ENT- Acha que poderia, poderia haver aqui alguma figura que mediasse estas relacfes

todas?

P4- Pois, eu acho que isso seria muito bom. Nao sei...uma consulta especifica, talvez...

ou....

ENT- Que fizesse esta integracao que falava ha pouco...entre as especialidades, com

outros centros...

P4- Sim. Porque mesmo no centro de saude, o médico de familia, 0 M. ndo é propriamente
acompanhado pelo médico de familia. Porque quando eu tentei marcar a 12 consulta, a
médica na altura disse-me “olhe, ele ja ¢ acompanhado em tantas especialidades, ja tem de
ir a tantas consultas; eu ndo vou fazer aqui grande diferenga no meio...” e eu, na altura,
pareceu-me que realmente ela tinha alguma razéo, mas agora, as vezes, paro para pensar e
digo: “sera que eu, agora, se andasse 14 na consulta, ela me conseguia ajudar nestes aspetos?”

Se calhar até conseguia.

ENT- Mesmo nessas especialidades todas, sente que vai tendo referéncias? Sei la... em
termos... em termos de enfermagem, se calhar agora, a parte de reabilitacio percebi

que vai acompanhando mais permanentemente...

P4- Sim.

ENT- E em termos médicos, por exemplo? Consegue ter uma referéncia? Sei la... “eu
tenho um problema, um tema a tratar e vou a esta pessoa”.

P4- O médico da neuropediatria, do centro de paralisia, tem sido se calhar a pessoa que nos

13

vai orientando mais: “ olhe, eu acho que agora fazia sentido terem uma consulta de
otorrino...”ou “esta parte estd-me a preocupar mais, a parte da gastro....” Vai-nos

encaminhando.
ENT- Encaminhando nos passos a seguir...

P4- Sim. Se calhar depois aqui nas varias especialidades as vezes também nos vdo dando
algumas dicas: “vamos falar com os colegas de outra especialidade...” Mas, mas a
comunicagdo entre as especialidades aqui vai sendo feita mais através dos pais. N&o é tanto

entre grupos... pelo menos que nds consigamos sentir.
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ENT- Que sintam isso...

P4- Sim. E preciso isto, entdo temos de ir falar com aquele, mas depois ja € preciso aquilo

vamos falar com o outro.

Eu acho que poderia ser vantajoso haver aqui no hospital alguém que juntasse tudo. Uma

equipa verdadeiramente multidisciplinar. Sim.

ENT- Que outras medidas acha que, de apoio, nio é?... Neste sentido de tornar para
VOCés 0 dia-a-dia mais facil e ndo chegar ao ponto de cansaco ou mesmo de exaustio...
que acha que fariam ainda sentido? Sei la... que imagina...ou até que diz quando esta

mais cansada “se tivesse esta resposta talvez fosse mais facil”

P4- Pois..ndo existe, por exemplo. Por exemplo, um ATL, um centro de dia pediatrico, ndo
sei...que pudesse, pudesse-nos dar algum... se bem que agora, ndo, .... Depois isto ¢ um
contrassenso... nao me via a por o meu filho agora, uma semana para eu descansar nalgum
sitio.

Mas ndo sei, se calhar com o passar do tempo isso até poderd comecar a fazer algum
sentido...poder ter esse descanso. Agora como, ndo sei... em termos.. um centro de dia ou

uma institui¢ado...nao sei....
ENT- Para este apoio mais pontual? E que vos permitisse também outra liberdade?
P4- Mais pontual, sim.

No mundo perfeito, ele ficava em casa e com... apoio domicilidrio?!... Ficava na casinha
dele. Nem que fosse pontualmente, se nds ja fossemos tendo essa ajuda, nos se calhar,

podiamos estar ao pé dele mas descansados...descansar um bocadinho...

ENT- Imagina que... ha pouco pés a hipdtese de ter um enfermeiro a acompanbhar...
gue papel imagina que possam ter os enfermeiros neste acompanhamento do dia-a-dia,

nao é? e pensando em vocés que assumem o cuidado.

P4- Ou seja, os enfermeiros para mim sdo psicélogos, sdo cuidadores dos filhos, dos
pais...portanto, eu acho que iriam ter muito significado na nossa ajuda...podia aspirar, podia
fazer o cough, podia coloca-los nos produtos de apoio, dar alimentacdo.... Um enfermeiro
podia fazer todos os cuidados que eu faco, ndo é? E dai eu dizer que as vezes me sinto

enfermeira.
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Nao sei... e se calhar, os enfermeiros também nos vao orientando muito... no que é preciso
nos estarmos mais focados. (segmento de texto incompreensivel) Ja estamos a pensar muito

a frente e ndo é preciso.
ENT- Quando estéo ja a antecipar o que pode acontecer?...
P4- Sim. Sim.

ENT- S0 também, para terminarmos...que nao tenho assim muito mais
questoes...passamos um bocadinho por todas... mas perceber isto: em termos de
apoios, do que percebi, vai sendo mais a familia, que vai estando aqui a volta, o centro
de paralisia para as terapias...tiveram necessidade de recorrer a outros apoios, outras
instituicdes?

P4- Eu tenho também uma fisioterapeuta que vai a casa. Um dia por semana. Porque a certa
altura percebemos que... ele tem fisioterapia 2 vezes/ semana no centro de paralisia, tem
uma vez/semana terapia da fala, e uma vez/semana terapia ocupacional. E a fisioterapia nos

achavamos que ele podia beneficiar se ele tivesse...
ENT- Mais frequente...

P4-... Mais. Até porque muitas vezes ele ndo vai a fisioterapia porque esta doente, ou porque

tem consulta, ou porque... e assim nds conseguimos equilibrar um bocadinho mais em casa..
ENT- Compensar isso...

P4- E em casa a eficacia é muito superior. Porque esta no ambiente dele, porque tem a irméa
ao lado; a irmd acaba por estar sempre a participar e a ajudar. E acho que ele também se vai
cansando do centro de paralisia, ter de ir para 14, trabalhar 14... e em casa o trabalho ¢ feito

de forma diferente.
ENT- Rende mais...
P4- Eu acho que em termos de terapias ele beneficiava se fossem em casa.

Para o bem-estar dele e para o feitio dele. Eu acho que sim. N&o sei se é assim para todas as
criangas mas eu acho que sim, que para ele era melhor. E menos cansativo, porque nao tem

de fazer a viagem.

ENT- ... as deslocacdes....

P4- Sim.



10

15

20

25

18

E pronto... esse apoio.... a fisioterapia temos em casa. O resto ndo. De resto, o apoio ¢ 14; ¢

14; aqui...

ENT- Mas a fisioterapia, essa fisioterapeuta partiu do centro de paralisia? Ndo?
P4- Né&o, ndo, néo.

ENT- Ou foram vocés que contrataram particularmente?

P4- Fomos nos particularmente. Contratamos os servigos dela uma vez por semana.

ENT- Ok. Acho que da minha parte esta tudo... s6 que quiser acrescentar alguma

coisa... alguma preocupacio...seild... nesta coisa de pensar o dia-a-dia...o que é que...

P4- A minha preocupacdo é: “se eu falto?” Muitas vezes penso nisso. “se eu falto quem ¢

ENT- Quem é que assume?

P4- Ok. Tem o pai. Mas se n6s ja nos sentimos cansados e partilhamos... uma pessoa

sozinha... ndo consigo...
ENT- Perceber que resposta é que (existiria)?....
P4- E a minha preocupagéo. Pronto.

E ¢ um dia ter de deixar de trabalhar. Também me faz... Penso nisso muitas vezes... porque

até agora temos conseguido fazer assim.

ENT- Em termos de trabalho, vai conseguindo gerir, mesmo para acompanhar as

terapias e assim? Tem essa facilidade? Em questdes de horario...

P4- Sim. Sim. Tenho flexibilidade de horario e até aqui sempre que € preciso alterar 0s

horarios das terapias ndo tenho tido problemas.

Eu também poderia ir as terapias no tempo de servico e justificar, mas eu gosto muito de
trabalhar! E acho que gosto de fazer um bocadinho esse esfor¢o de fazer as duas coisas por

inteiro. Enquanto eu conseguir...fago.

Se algum dia ndo conseguir, pronto, tenho de assumir que ndo consigo e ai uso do direito

que tenho...
ENT- E ai entio... ou reduzir o tempo...

P4- Muitas vezes a minha coordenadora pergunta-me “estas bem? Precisas de reduzir o

tempo de servico? Estds cansada...?” Vai, vai tendo o cuidado de me perguntar...
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ENT- Vai estando atenta também...

P4- Sim.

ENT- Sendo que isso também teria consequéncias? Por exemplo em termos de
vencimento, ndo era?

P4- Teria. Teria consequéncias logo em termos de vencimento e importantes.

Portanto, acho que essas sdo as maiores preocupacdes que eu tenho no dia a dia: “se nos
faltamos? Quem ¢ que assume?” Os meus pais ja conseguem fazer muitas coisas, mas o

cough assist e aspirar, por exemplo, néo.
E pronto (segmento de texto incompreensivel)...

Porque eu gostava muito que ele pudesse continuar na escola, mas em termos de salde

também as coisas ndao sdo sempre como nds queremaos.

ENT- Claro. Aqui sempre uma tensdo do que podemos controlar ou ndo e de como é

que as coisas vao evoluindo...

P4- E isso vai acontecendo, algumas vezes... as coisas estdo a correr muito bem e de
repente... e eu lembro-me “Nao. Ele tem esta questdo de satde que ¢ grave e € para a vida

toda...” e... acho que ¢ por ai.

ENT- Muito, muito obrigada.
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Entrevista P5

Data: 21.05.2019

ENT- la-lhe pedir exatamente que me descrevesse isso...0 que é que aconteceu, para o
C. ficar doente; em que situacdo é que decorreu isso e como € que isso o levou a ser
cuidador do C.

P5- O que me levou a ser cuidador foi assim...depois de ele sentir alguma que havia de
estranho nele, dirigimos ao hospital de S Teotdnio em Viseu. Depois, a minha mulher estava
I& com o meu mais velho numa consulta e por o C ja se ter queixado que doia a cabeca, a
minha esposa pediu que essa Dra., que era de desenvolvimento, o visse também para

esclarecer.

Ela disse “agora ndo o posso ver. Mas ele tem alguma coisa. Ele uma vista; na vista direita
Vé-se alguma coisa que ele tem na cabega” entdo ela disse “olhem, vocés venham ca a noite
que eu vou estar nas urgéncias e depois vemos isso.” Pronto.

Eu a noite, sai do trabalho, fui 14 e ja ndo cheguei a ir pra casa; fui logo diretamente; ela disse
“ olhe, tem de ir ja para Coimbra de urgéncia, que ele tem alguma coisa na cabega.”

E pronto, vim pra ca. N&o tive opcéo de escolha. Tenho uma menina pequenina, com 4 anos;

ndo tinha opgéo de escolha, tinha de ser eu. Tinha de ser eu o cuidador.
ENT- Certo. E a sua esposa ficou mais a cuidar da sua pequena néo é?
P5- Da menina. Sim.

ENT- Consegue dizer-me assim um dia normal de cuidado ao C? como é que € 0 seu

dia, como é a sua rotina?

P5- E um dia sempre preso, ndo ¢? Ultimamente ja se pode, ja posso abandonar... 1h ou 2
estar fora dele. Mas mesmo assim, ndo quero fazer isso porque ha sempre aquele cuidado....

Se o pai foge de ao pé dele ele ja ndo se sente bem, néo é?

Se eu deixa-se a minha mulher hoje, por exemplo, e ficasse aqui 2 dias ou 3, ele comecava

a chorar.

ENT- ...ele ja estava a chamar por si...
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P5- Comega logo a chorar. Também estda mais ligado a mim, porque eu ia trabalhar ou
(segmento de texto incompreensivel) e as vezes um dava 1€, outro dava 2 ou 5 e o dinheiro

era sempre para ele. E pronto ele comecou a ligar-se mais ao pai um bocadinho.
Gosta da mée, mas o pai é de maneira diferente.

Eu ia para as feiras de artesanato e ele ia sempre comigo; ?(estava)? comigo; pronto, gostava.
Est& mais ligado.

E depois aqui no hospital, a mulher ficou ca 4 dias; /(ele)/ comecou a chorar... pediu aos

enfermeiros que ligassem a televisdo na TVI para estar a ver pai na televisao.
ENT- Para ver o pai...
P5- Que estava a dar na televisao.

E depois “entdo estas a chorar porqué?”; “ A mae ndo faz aquilo que tu fazes”, porque tinha
de esperar que os enfermeiros ou os auxiliares lhe dessem banho e tudo, para o transferirem
da cama para a maca banheira. Eu fazia isso sozinho. Ele tinha de esperar pelas 10h30-11h
enquanto eu fazia isso antes das 9h. N&o é?

Sentia-se mais...e sentia-se se calhar mais a vontade por ser o pai.
ENT- Por ser consigo. E por ser o pai. Claro.

Mas agora, por exemplo quando for para casa. Agora esta aqui no internamento, mas
quando for para casa como é que organiza o seu dia para cuidar do C.?

P5- Organizo-me com a minha mulher: ”Olha, amanha ¢ dia de... vou aqui ou vou além

umas 2h, meio-dia ou o dia todo”. “Fazes bem, faz isto faz aquilo...”

Ele fica todo contente com a mde. Ela faz tudo na mesma como eu fagco. Também agora a
mobilidade ja € outra, j& se vai...porque em casa tem os corredores mais estreitos do que
aqui no hospital, e vai-se agarrando e vai... Estda sempre ali (segmento de texto

incompreensivel) mas..
ENT- Tem mais autonomia.

P5- Consegue-se gerir doutra forma. N&o é? E assim consigo ganhar algum dinheiro, néo é?
Sendo...
ENT- Mas pronto... de manha... faz mais ou menos o0 mesmo que aqui... ajuda-o a

tomar banho, ajuda-o nas refeicoes....
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P5- E. E de manh fago-Ihe a fisioterapia. Fago-lha eu. As vezes se venho almocar, fago mais
um bocadinho. E estou sempre a insistir com ele “ tu tens de... de fazer bicicleta ou fazer os

movimentos” e ele faz.
ENT- Ok. Também vai ajudando a cumprir esse plano de recuperacéo, ndo é?

Como € que, ja me disse isso h& bocadinho que n&o teve grande alternativa, surgiu esta
situacdo e teve de responder... mas como ¢ que se sente também, 14 esta... além de pai

tem mais funcdes. Como € que se sente a fazer esse trabalho também?

P5- Eu sinto bem. Nao é? Sinto-me bem, porque estou a fazer aquilo que eu sei e 0 que posso

melhor para ele. Melhor ndo posso fazer, ndo é?
ENT- E essa a prioridade n&o é? Esse o sentido?

P5- E.

ENT- O que € que acha que mudou no seu dia-a-dia; que situacfes, que areas da sua

vida € que mudaram mais desde que passou a ser cuidador?

P5- Praticamente mudou tudo. Mudou tudo. Porque é assim: eu tenho 3 filhos, a mulher ndo
trabalha, faz a vida do campo e casa e cria por 14 uns leitdes... e assim, nao é?

Eu era o sustento da casa.

Os nossos ordenados ja sdo baixos, eu ganhava 750€ por més. Que é o que dava a empresa,
ndo é? Legal.

E a partir dai com 4; uma familia de 5 pessoas, com este ordenado ndo da grande margem
nao é?

E a parir dai...presentemente estou a viver com a ajuda de amigos. Porque o que da o estado
sdo 12,8€ por dia. Ora isto (segmento de texto incompreensivel)

ENT- Isso, pois... subsidio pela situacio do C. que esta a receber agora, nio?...

P5- Sim.

ENT- Uma dessas mudancas foi realmente o trabalho; ndo consegue estar sempre

presente, mas a ligacdo com a empresa, esta com baixa ou desligou-se mesmo?

P5- N&o. Nem sequer tenho direito a baixa. Porque a baixa ndo é minha. A baixa é do C.

ndo é minha. Eu ndo posso ter baixa.

ENT- Por estar a acompanhar...



10

15

20

25

P5- Tive direito de baixa 15 dias, que é o que da. Ndo da mais nada. O Estado s6 da 15 dias
de baixa.

ENT- Do que me estava a dizer, considera que tem implicacfes na sua area econémica

também, nao é?; nao s6 organizaciao de vida mas claramente...

P5- Sim. 12€80 ndo da para 2 almogos, praticamente ndo ¢? E o resto? Nao d4 para mim e

para ele. E depois o resto?

NOs a medicacdo temos de paga-la nds do nosso bolso, porque estamos externos. Nés so
vimos aqui ao hospital fazer os tratamentos, os ciclos de quimioterapia e... ou se as vezes
corre um bocadinho mais mal... A medicagdo temos de paga-la ndés do nosso bolso.

ENT- Tém de fazer esse investimento. Sim.

P5- E.

ENT- Quais acha que séo, agora, neste momento, e principalmente pensando o tempo

em casa (que a gente aqui no hospital ja sabe como €) quais sdo as maiores dificuldades?
P5- As maiores dificuldades é a nivel financeiro.

Porque ultimamente ja estamos a gerir melhor o estarmos juntos, a familia estar junta. Ao
fim de semana vamos. Passamos sempre um tempo juntos, ndo é? Posso ir trabalhar fora

meio dia ou 6 ou 7h, que agora ja ¢ verao, ja estamos num tempo mais para isso...nao €?
ENT- O dia é maior...sim.

Porque agora tem estado sempre aqui durante a semana, néo é?

P5- Sim.

ENT- Mantém-se assim?

P5- Sim.

ENT- Aqui na Acreditar.

No fundo, acha que a sua qualidade de vida, o ritmo de vida que tinha habitualmente

se alterou? Melhorou? Piorou?
P5- Sim, alterou-se complet-... Alterou-se bastante, ndo é?

No momento ja estamos a ir mais um dia a casa; deixou de fazer fisioterapia a 22 feira e a 62,

porque a recuperacdo sO se espera posteriormente, no fim do tratamento. Enquanto tiver
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tratamento ndo se prevé que evolua muito. Ja nos da mais um dia. Ja estamos melhor um

bocadinho, ndo é? Ja estamos mais... Temos mais um dia.
ENT- Tem mais possibilidade de estar em casa, ndo é?
Sente-se habitualmente cansado?

P5- Cansado de estar aqui. Isso ¢ verdade. Estar sempre fora... fora da vida quotidiana, ndo
é?
ENT- Sim. Mais por essa mudanca, ndo é? Nao um cansaco fisico mas por estar fora

do seu...
P5- Sim.

ENT- O que é que, nestas alteracGes todas do seu dia-a-dia, que recursos é que foi
conseguindo mobilizar? ou que acesso € que foi tendo para facilitar também isto? Esta

gestdo do dia-a-dia, estes cuidados?

P5- O que se foi conseguindo... (segmento de texto incompreensivel) Tentei varias vezes na
Liga Portuguesa Contra o Cancro, que até hoje s6 me fizeram promessas; que me iam dar
uma cadeirinha de rodas, que nao sei qué e mais nao sei qué... desde que souberam que
alguém me estava a ajudar, ndo quiseram saber de mais nada. S6 me dizem “se precisar de
alguma coisa, vocé depois diga”. Eles sabem a situagdo em que eu estou; sabem...

conhecem-me bem. ..
ENT- E os pedidos ja estio feitos...

P5- Ha la uma organizacdo em Castro Daire, que € onde eu pertenco, que é a minha vila. E
disse que me tem acompanhado no Facebook e mais ndo sei qué... mas ndao sabem o resto,
porque o resto quem me tem ajudado é a Acreditar. Tém-me dado... deram-me durante 3
meses: deram-me um cabaz; um cabaz familiar para 5 pessoas; e deram-me um cheque de

200€, durante 3 meses. E as ajudas que tenho tido.

E tenho tido ajudas de vérias pessoas (segmento de texto incompreensivel) “entdo o seu filho

ja esta melhor?” e depois ajudam sempre: ddo-me 20€, 30, outros ddo-me comida
ENT- Das pessoas mais proximas? ali de...

P5- E ndo s6...e nem so. Até pessoas, que eu nem nunca as vi, mas a gente mete conversa e

depois acaba sempre por receber alguma coisa...

ENT- Ok. Vao acompanhando também a situacio...
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P5- Sim.

ENT- E dessa organizacao que estava a falar 14 de Castro Daire nunca teve nenhum

apoio concreto?

P5- N&o. Zero.

ENT- Mas eles é que o contactaram?

P5- Sim.

ENT- E daqui? a partir do hospital ou do servico social?

P5- Sim. Ensinaram-me muita coisa. Ensinaram-me a...ensinaram-me 0S passos que devia
dar, embora depois viesse... muitas coisas viessem chumbadas... mas ensinaram-me a...

fizeram aquilo que puderam e sabiam.

ENT- Ok. Indicaram-lhe o caminho que devia fazer, néo é?

P5- Sim.

ENT- E tem nocao porque é que essas coisas vieram chumbadas?

P5- E assim. Eu sei porque é. Sei porque € que as coisas vieram chumbadas...mas nao tinha

volta a dar.

Porque ¢ assim, a seguranga social...; os superiores mandam que se a esposa nao trabalha
que venha para ca a esposa. E eu pergunto... “entdo eu...eu venho pra casa e quem cuida da
minha filha?” Eu cuido da minha filha, ndo tenho problema nenhum, s6 que se eu cuidar da
minha filha, ndo vou trabalhar na mesma. Fico em casa. Entdo se... entdo fica a mae em
casa, cuida da casa e cuida do mais velho e da mais nova. Que sente-se mais a vontade com

a mae, se calhar.

ENT- Ok. O que eles indicariam era que como estava sua esposa em casa ela teria de

ficar aqui a acompanhar.
P5- Sim. Que viesse ela para aqui.
ENT- O C. neste periodo voltou alguma vez a escola ou ndo?

P5- N&o. Tem vindo a escola até ele. De vez em quando. Através de muito esforco e pedidos
da Acreditar, sendo ndo se conseguia nada. Tem tido portugués, inglés, francés e

matematica... uma professora voluntaria.

ENT- E tem tido apoio aqui na casa? Na casa da Acreditar?



10

15

20

25

P5- Sim.

ENT- Pela escola dele?

P5- N&o. Pela escola daqui.

ENT- Sim, mas houve alguma... alguma mobilizacdo? Algum contacto?

P5- Tivemos de nos impor para que a escola dele viesse cé para tentar resolver.

ENT- Ok. Tinha de estar presente para perceber que ele ndo poderia ir 14 a escola?

P5- Mas ao fim de varios pedidos é que eles ca vieram. Foi preciso insistir para eles virem,

sendo...se calhar ndo tinham vindo.
ENT- Senio nio conseguiam dar a volta a isso...
P5- Sim.

ENT- E aqui, agora sim, falando um bocadinho aqui do hospital e da relacdo também

aqui com os profissionais do hospital e com os enfermeiros.
Como é que foi essa relacdo? Foi facil? Foi dificil?

P5- Sim. So6 tenho de dizer bem deles. Nio tenho... se tivesse de dizer mal, também teria de

dizer.
ENT- Claro. Exatamente.

P5- S6 falo aqui um caso. Que ndo tenho, ndo tenho nada contra ninguém, ndo €? mas so
tenho um caso a reclamar, que foi, estava aqui no internamento isolado, se calhar para ai ha
um més e tinha passado um dia péssimo, depois uma noite também péssima e eram ai 3 da
manha e o meu filho tinha feito chichi na cama ou o que foi, e o enfermeiro disse “o pai.

Vocé tem de acordar, tem de mudar o seu filho.” Foi s6 a parte que ndo gostei, de resto...
ENT- Sim. Porque também estava cansado ndo é?
P5- Para mais, tudo o resto nédo tenho nada a..

ENT- E nas necessidades que foi tendo, para responder também ao C, ao que ele Ihe

pedia, como é que sentiu que foi sendo ajudado nisso ou...se sentiu ou nao?
P5- N&o. Senti que fui ajudado.

ENT- Aprender a lidar também com...
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P5- N&o. Senti que fui ajudado. E mesmo na parte da neurocirurgia, eu via 0 que 0S
enfermeiros faziam e procurei se podia ser eu a faze-10? E eles disseram “vocé, se quiser...
(segmento de texto incompreensivel), se a gente entender que vocé esta a fazer bem, a gente

deixa-o fazer” e comecei a fazer. Aqui na oncologia foi a mesma coisa.
ENT- Ok. Sim.

P5- Estava com o enfermeiro R e o enfermeiro J. “se vocé quiser fazer pode fazer” E pronto

comecei a transferi-lo, eu sozinho até, da cama para... passar de um lado para o outro...
ENT- Pra cadeira ou pra maca..

P5- Pra maca banheira...comecei a dar-lhe eu o banho e a fazer-lhe ginastica e tudo.
ENT- Claro.

P5- Senti-me a vontade, porque eles também quiseram ver se eu era capaz ou nao era, nao
?
E depois os enfermeiros tém aquele tempo que é preciso, ndo €? Também nao estamos cé s

um doente, estamos muitos.

Entdo no resto do tempo fazia-lhe eu as coisas. Passava melhor o meu tempo e ele sentia-se

melhor porque era o pai a fazer as coisas, ndo é?

Mesmo as fisioterapeutas admiraram-se, foi numa 5?2 feira, quando ainda nem sequer se
mexia, quando passou dali para aqui. Foi na 52 feira. Na 22 feira quando aqui chegaram ele
ja conseguia mexer o pé para tras e a perna e tudo. E admiraram-se “quem ¢ que te esteve a

fazer ginastica?”; “fui eu que lhe estive a fazer.”
ENT- Esteve a treina-lo...
P5- Pois...

Mas também presenciaram se era capaz de fazer nas condicdes que elas.. e se eu era capaz

ou ndo, nédo é?

Senti-me a vontade. Tanto perante os enfermeiros, como perante a fisiatras
ENT- E foi dificil essa aprendizagem?

P5- N&o. Para mim néo foi nada dificil.

ENT- Nao. Também tinha vontade disso... nao é?

P5- Tinha vontade e tenho. E tenho capacidade também.
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ENT- Claro.

O que é que acha que é mais vantajoso... (no fundo... porque ha sempre, agora, neste
momento, hd um grupo de profissionais (enfermeiros e fisioterapeutas ) a cuidar do C

e ha também o pai e a dar continuidade em casa...)
Qual é a maior vantagem de estarem estes dois grupos ou qual é a maior dificuldade?

P5- A maior vantagem € que todos nds caminhamos no mesmo sentido, no sentido de ajudar
ndo é? Da recuperacdo. E se vocés fazem uma coisa, nés fazemos outra, outros fazem

outra...as coisas vao; a produtividade ¢ maior nao é?

Se nds estamos sO a espera que o enfermeiro faca, ou que o médico faca, ndo estamos aqui

a fazer nada, ndo é?
Todos juntos fazemos um bocadinho e as coisas vao mais... vao mais depressa ou melhor.

ENT- Certo. E alguma dificuldade maior assim nesta relacio...muita gente aqui a

volta... como ¢é que...
P5- N&o. Ndo acho que tenha havido qualquer coisa.

ENT- Sente que, hoje assim no dia a dia ainda precisaria de ajuda para isto funcionar

melhor, para ser mais fluido, mais facil...

P5- A ajuda que eu precisava mais é a nivel psicolégico, que ndo. N&o existe. Eu estou aqui
desde dia 7 de agosto e tive uma vez um psicélogo, que € uma vergonha! E que nao gostei,

ndo gostei...
ENT- E nao ficou nada de continuidade?

P5- A continuidade vai ser agora dia 27, uma coisa que ja faz 10 meses. Eu acho que isto no

minimo 1 vez por més, ndo era muito.

Para uma crianc¢a, como ele que era ativo, ia para todo o lado e fazia tudo, pelo menos uma

vez por més e nao era nada.
ENT- Mas diz esse apoio psicoldgico para o C ou para si? Ou para 0s 2?
P5- Para o C. e outros... e para 0s pais. Nao e?

NOs quando caimos aqui, caimos... levamos com o mundo todo em cima. Temos uma vida
normal e de repente ficamos desligados de tudo... ¢ do trabalho, ¢ familia, é... a vida

guotidiana desapareceu, que é mesmo assim.
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ENT- Claro.

E por exemplo, ha pouco que me falou da Liga, na Liga nunca procurou esse apoio?

Na Liga Portuguesa Contra o Cancro.

P5- Nada, nada, nada.

Tinha o apoio da escola dele, se por acaso estivesse em casa.
ENT- Em termos de psicélogo?

P5- Sim, de apoio psicoldgico. Se estivesse em casa e viesse aqui SO fazer os tratamentos, a

psicologa da escola iria |4 a casa.
ENT- Ok. E ai 0 apoio seria para os 2 também? Para o C. e para si?
P5- Sim.

ENT- (ia Ihe perguntar outra coisa, que agora me esqueci....) Que era da Liga... s6

voltando atras um bocadinho... da Liga Portuguesa Contra o Cancro...

Os apoios foram mais no sentido dos materiais que, ha pouco falou-me de uma

cadeira...

P5- Sim. Mas mesmo 0s materiais ndo deram nada. SO perguntaram se precisava de uma
cadeira, que fosse 14 pedir...e eu disse... por acaso temos la até varias associa¢fes que ate
emprestam até ao fim do tratamento. “Entdo mas depois se for preciso diga alguma coisa.”
Inclusive depois pediram-me a carta da luz, da televiséo e telemével e da &gua e assim.

Pediram-me para nada...
ENT- Para ter nogdo das despesas...

P5- Sim. Prometeram-me 200€ até hoje estou a espera disso tudo. Cruzo-me quase todos 0s

fins de semana com as pessoas que estdo a frente disso, os principais...
ENT- E néo lhe déo resposta?
P5- E procuram por ele mas nunca...

ENT- E esse contacto ai como é que foi feito também? Foi o sr. A. que procurou a Liga?

Ou foram...

P5- Quer dizer basicamente ndo fui aos principais, mas falei com alguns amigos que fazem

parte. E disseram “vai assim, assim...falas com a L. (que ¢ quem esta 14 a frente, ndo sei
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agora em que cargo é mas esta a frente dessa organizacdo. Tem la uma casinha e tudo para

1SS0)

ENT- A partir aqui de Coimbra?
P5- N&o. La em Castro Daire.
ENT- Ah. Fez l4. Sim.

P5- Quando eu ja sei (dizem, que néo sei de fonte direta) que patrocinam medicag&o e assim.

At¢é hoje nunca me chegou nada disso...
ENT- Mas nunca teve essa resposta?

P5- Que a medicacdo estou a paga-la eu. Estamos externos, tenho de pagar a medicacao.
Aqui ao hospital, quando est& aqui o hospital fornece.

ENT- Mas ja voltou a questionar? Nao? Porque é que ndo tem resposta?
P5- Eu...se fiz a 1* vez, fiz a 2%, ndo resultou, ndo vou tentar fazer mais, ndo é?
ENT- Pois. Mas se tem direito... a0 mesmo tempo ¢ dificil de perceber...
Se pudesse mudar alguma coisa, no seu dia-a-dia, 0 que é que mudava?

P5- Aqui ndo tem nada a mudar. Ndo posso mudar nada. Presentemente ndo posso mudar

nada.
ENT- Esta questiao dos apoios, no fundo? Se tivesse mais acesso a estes apoios...

P5- Sim. A gente tenta, tenta e ndo consegue nada...portas abertas ha muitas, mas de repente
fecham-se. Desde 0 momento em que se preenchem 0s papéis e que se entregam, vém

chumbados para trés...

ENT- Depois de essa resposta, depois é dificil haver outras mobilizagdes.

P5- Sim. E.

ENT- E essa questio do trabalho? Agora vai conseguindo trabalhar mais vezes...
P5- Sempre que vou a casa trabalho sempre. Sempre. Mas nao...

Ainda... saio amanha. Vou a casa. Quando vejo que o C passa bem a viagem, passo ali meia
hora com ele ou assim; saio; deixo-0 com a minha mulher, fica até a noite e eu vou trabalhar

2h-3, sei 13, até a noite...

ENT- O que conseguir...
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P5- Tenho sempre 0s meus clientes, que tinha antigamente, antes de vir para aqui. E depois,

fora disso fico 2h ou 3, de madrugada, para estar a fazer artesanato...

Vou ter uma feirinha dia 1 e dia 2 para ir buscar mais... a ver se consigo vender alguma

coisa, ndo e?
ENT- Mais alguma coisa, claro...vai sendo sempre uma ajuda.

O que é que acha no seu caso, e no geral que vai falando também com outros pais, que

medidas de apoio é que ainda faltam? E que vé como isto devia acontecer?
P5- Sim. O que falta... ndo digo do hospital, porque ndo tem... nao ¢ para esse lado...ndo
é?

Eu acho que todas as pessoas que estdo aqui, pobres ou ricos, estdo todos na mesma situacao,
ndo é? tém de deixar algo para estar com os filhos. Alguém nos devia garantir um...pelo

menos um ordenado, quando no conjunto s6 um é que trabalha. N&o é?
Porque se estdo a trabalhar os dois. ..
ENT- Ha um que compensa...

P5- Compensa... agora no caso de so trabalhar uma pessoa nada compensa... ficamos a

Zeros.

Eles falam no cuidador...

ENT- No estatuto do cuidador informal?

P5- Sim. Mas até hoje...

ENT- Ainda ndo ha nada de concreto.

P5- Até se fala mais porque agora vém ai as elei¢des; deve ser por causa disso...
ENT- Esta tudo muito ainda em discussdo. Nao é nada ainda em concreto...

P5- E. Mas acho que toda a pessoa que cai aqui com uma doenca, uma doenca cronica, ndo
¢... acho que o Estado devia garantir um ordenado pelo menos, porque sendo depois

(segmento de texto incompreensivel)

Uma pessoa tem de virar mesmo a vida ao contrario, principalmente quando estamos longe,

nao ¢? Porque uma pessoa nao tem nada com que se render, nao €7?...

Se est4 aqui em Coimbra ou assim ainda, uma pessoa numa hora ainda vai a casa e vem...

agora, nos nao; ndo podemos abandonar... quer dizer, nds ndo podemos abandonar nada; e
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principalmente no meu caso que ndo tenho... quando ndo tenho emprego e ele ndo se pode
mexer sozinho... mesmo com o andarilho e assim, tem de estar alguém a supervisionar

porque sendo pode correr mal.
ENT- Claro. Exatamente.

E aqui a partir do hospital, alguma coisa que ache que deveria melhorar ou que devia

acontecer e ndo acontece?

P5- Deviamos ter uma salinha para estarmos juntos, conversar, 0s pais ou 0s pais com alguns
filhos que podem estar...porque as vezes, alguns estdo acamados € ndo podem estar...nao

€? Mas pronto. Para falarmos um bocadinho as vezes e nos sentirmos mais realizados. ..
ENT- Para se irem acompanhando...

P5- Porque, eu estive, por exemplo, ali 2 meses ¢ tal dentro de um quarto fechado...sé saia
para ir almocar, para ir jantar e ao pequeno almoco. O resto do tempo estava sempre ao pé
dele ndo é? Mas quando sai dessa situagdo, nos precisamos de aliviar um bocadinho...depois,
se vem a mae, para tambeém ver o filho, mas vem a filha que ja ndo pode entrar, vem o pai
que ndo pode entrar e a mée que nao pode entrar...uma pessoa fica com uma pressao dentro,
ndo ¢? Precisa de aliviar um bocadinho...mas ¢ que ndo existe espago. Uma salinha tipo esta,
ou mais pequena, se calhar, até...um espago... um até uns sofas no corredor... também nao

ha grande espago para isso...

ENT- Pois nao...

P5- Mas precisdvamos de um bocadinho para estarmos juntos.

ENT- Para estarem juntos e partilharem também aquilo que vao vivendo...
P5- Para nos tornarmos familia, ndo é?

ENT- Foi sentido também isso acontecer? Entre os outros pais que...

P5- Sim. Sim.

ENT- Vao-se acompanhando também, nédo é?

P5- Nos ali da parte da neurocirurgia, na ortopedia, tem 14 uns sofézitos ...e a gente ia ali a
noite a jogar cartas ou isso, ali nos sofas, com os mitdos que podiam vir e 0s pais. Estavamos
ali... e passavamos ali 1h ou 2... até as dez da noite ou isso. Estdvamos ali... depois ao fim

recolhiamos. E passa-se melhor o tempo...

ENT- Era um tempo diferente ndo é?
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P5- Era. E que a mim faz falta isso, faz falta porque ou temos de ficar ali em pé até as tantas. ..

se existisse isso, ja ndo... ja se passava ali o tempo...
ENT- Sim.

O que € que acha aqui que, por exemplo, se acha que poderia haver diferenca da parte
dos enfermeiros... alguma resposta diferente? No apoio aos pais...ndo tanto no cuidado
das criancas mas no apoio aos pais, nessas dificuldades que me foi referindo, ndo é?
Até no apoio psicoldgico, na organizacdo do dia-a-dia, acha que os enfermeiros podiam

também fazer alguma coisa diferente? Ter uma intervencao diferente?

P5- N&o. Eu acho que ndo. Acho que estdo no bom caminho. Falam com a gente, tentam
fazer a gente rir-se e por ai fora... as vezes até dizem umas anedotas assim, tanto para os pais

como para eles...

Entdo, acabamos por entrar um bocadinho nds na vida deles e eles na nossa...e a gente

comeca a habituar-se.
Sentimo-nos familia, ndo é?

Nao tenho nada... ndo vejo nada que possa mudar. Se continuarem assim acho que

continuam no bom caminho.

ENT- Nao tenho assim mais perguntas, so se quiser acrescentar alguma coisa...deste

tempo de ir acompanhando... se ha alguma coisa que o preocupa mais ou...
P5- N&o tenho nada.

Nao sinto essa coisa de que possam fazer mais do que aquilo que fazem. Ndo ¢é? A gente...
eu se procuro uma coisa tenho sempre uma resposta...por isso ndo tenho... ndo vejo mais

nada.

Mesmo com o C. se nos cruzamos aqui ou ali, procuram sempre por ele, como esta como é
que ndo esta...como vai a vida? Onde vai ser a proxima feira?... estdo sempre...vao

sempre... trazem-nos sempre ao de cima...

ENT- Sim...do que percebi do que me foi dizendo, os apoios necessarios sio um

bocadinho mais de fora, externos ao hospital?
P5- Sim. Sim.

ENT- E como é que isso acontece ou nfo... e as respostas que ficam ai meias perdidas...

as vezes sem grande resposta real e a acontecer...
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P5- E. Essa parte social é que havia de ser mais ndo é? Mas isso, pronto, eu acho é uma coisa
que nds precisdvamos que nos resolvessem logo, quando a gente aqui cai... mas ndo

acontece.

ENT- Pois... sim. No fundo tem implicacées em tudo, nao é? Tem implicacdes na forma
como esta a viver, como tem capacidade/ possibilidade de responder ou néo aos
cuidados também ao C, como € que descansa ou ndo para depois vir para aqui
trabalhar, continuar a trabalhar com o C. ou chegar a casa e continuar a

trabalhar...tudo tem influéncia.

PS- E.

ENT- Obrigada.
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Entrevista P6

Data: 31.05.2019

ENT- la pedir-lhe exatamente isso, que me descrevesse qual foi a situacdo, o que é que
aconteceu, para passar a ser, além de mée claro, cuidadora da I. ndo é? Porque acresce

aqui este papel de cuidadora.

P6- A I. foi diagnosticada com Leucemia mieloblastica aguda. E a partir dai de mée sou

cuidadora.
ENT- Passou a ser a cuidadora da I.
P6- Sim.

ENT- Cuidadora, partilhando com o pai. Vocés foram conseguindo dividir esse

cuidado...

P6- No inicio ndo. Tivemos de organizar a vida em 24h...e... por causa do irmio que na

altura tinha 7 anos, era pequenino...fiquei mais eu.
ENT- E mais velho entdo que a |. que diferenca tém?
P6- 3 anos.

Mas apds 1 més e meio conseguimos gerir de forma a que dividissemos, também para o

irmédo ndo ficar sem a mae.
ENT- Ok.

Assim, agora ja percebi entdo que estd, como estava a dizer, numa fase boa, mas
consegue-me descrever assim 1 dia do cuidado a I. ndo é? O que é que implica no seu

dia-a-dia este cuidado a Isabel? H& assim alguma rotina especifica que tenha mudado?

P6- N&o. Neste momento fazemos a vida normal. Ndo fosse termos que administrar a
Tioguaninal® a noite... ai sim temos de ter o cuidado de no fim de jantar, marcar a hora...
esperar 1h e dar a Tioguanina e s6 pode comer dali a 2h... de facto a noite ¢ que implica

mais tempo...

16 Terapéutica citostatica de administracdo via oral
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ENT- Mais atengdo. Sim.
P6- De resto ndo. Fazemos a nossa vida normal. Nao falamos da doenga... ndo...

Nédo fosse o facto da Tioguanina e de termos de vir ao hospital, quase que ninguém

pensava. ..
ENT- Neste momento nao tinha essa... sim.

E como foi esta mudanca também de papel? Como foi essa experiéncia de comecar a
ser cuidadora? Com estes tempos diferentes ndo é? Alguns de muita

permanéncia...outros mais... como é que se sente enquanto cuidadora da I?
P6- Muito cansada.
E no inicio ndo foi facil... ndo foi nada facil...

N&o houve tempo para fazer o luto da doenca. Tivemos o diagnostico e ficAmos logo
internados e passado um dia comegou logo quimio; foi tudo muito...muito rapido. (segmento

de texto incompreensivel) N&o foi nada facil

ENT- Esse periodo de adaptacdo considera que foi mais dificil?
P6- Olhando para tras néo.

Foi uma fase complicada. O mais dificil foi a recaida.

ENT- A recidiva... com outra percecio do que ja acontecia, claro.

E essa decisio de acompanhar... e de ser a C a acompanhar? Foi facil? Era o mais

Obvio ou para vocés foi também negociado?

P6- Nos nao pensamos. Fiquei eu...Nado foi falado. Nao. Foi uma decisdo tomada de

imediato.

ENT- E depois foram ajustando ao longo do tempo, consoante a necessidade também

do irmao...
P6- Sim.

ENT- Assim, numa fase inicial, que percebi que teve mais alteragdes. O que é que
mudou mais? No dia-a-dia... nessa gestiao que estava a dizer que tiveram de fazer para

acompanhar, e que hoje ainda fazem nesta coisa do vir ao hospital e nos tratamentos.

O que é que foi preciso realmente mudar e o que é que mudou no dia-a-dia?
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P6- Mudou tudo. Ficou tudo virado de pernas para o ar. Tudo desorganizado.
A preocupacdo com o irmdo. O irmao andou de casa em casa...

Foi uma fase complicada; também somos de longe... ndo havia a possibilidade de estar a

organizar as coisas de forma mais calma... mais descansada.
Mudou tudo. Deixou de haver rotinas familiares; deixou de haver planos para amanha.
A forma como nds viviamos até aquele dia desapareceu.

ENT- Em termos de qualidade de vida, se conseguimos medir isso...considera que

também teve alteracdes?

P6- Sim.

ENT- E implicacbes também a nivel econémico? Também sentiu algumas implicagdes
nessa area?

P6- Sim. Nos....

Eu ndo sei precisar quanto tempo... mas o limite (segmento de texto incompreensivel)
quando sdo baixas prolongadas que € o caso da I., que esteve internada muitos meses. No
primeiro més nos recebemos cerca de 80% ou qualquer coisa assim (ndo sei precisar muito

bem os nimeros) mas depois baixam-nos.

ENT- E uma diferenca muito grande?

P6- Sim. E. E as despesas ndo desaparecem.

ENT- Claro. Quanto tempo é que esteve de baixa assim mais prolongado?
P6- Da primeira vez estive 5 meses de baixa; a segunda vez estive 1 ano.

ENT- E em termos de trabalho isso conseguiu-se gerir facilmente? Facilmente no

sentido... ndo houve grandes impedimentos ou houve?
P6- N&o.

ENT- Ja me disse ha bocadinho que se sente frequentemente cansada... que estratégias
é que foi utilizando ou foi conseguindo mobilizar para ajudar neste cuidado? E depois
pensando muito o tempo depois em casa... ha aqui estes tempos de internamento que
sdo prolongados e que imagino que da mesma forma cansativos, mas depois em casa
sd0 vocés a assumir esse cuidado... isso foi mais ou menos dificil de gerir? Ajudou ou

nio estarem vocés a assumir ou ser cuidada também pelo hospital... isso uma parte.
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E depois que estratégias acha que consegue ir mobilizando?
P6- VVou buscar forga.

NOs ndo temos grande apoio familiar. Eu sou de longe, sou dos Acores. O apoio que eu
poderia ter esta longe. Por isso ndao ha grandes estratégias... ¢ buscar forga... (segmento de

texto incompreensivel)

ENT- Vocés vao gerindo no nucleo familiar...

P6- Sim.

ENT- ...entre disponibilidades e esse acompanhamento.
Foi tendo algum apoio fora do hospital por exemplo?
P6- Apoio como?

ENT- Em alguma area especifica...

P6- N&o.

ENT- L& esta, como ndo tem esse apoio familiar poderia ter a necessidade de outro
apoio fora.

E pensando um bocadinho aqui com o hospital, esta relacdo com os profissionais e neste
sentido também de os acompanharem em casa, sentiu que... como € que isso aconteceu,
ndo é? Como é que aconteceu a relacdo entre os profissionais e os pais cuidadores?
(Agora continuam a haver estes dois grupos, ndo é?.. a cuidar: os pais e 0s

profissionais)
Como é que € essa relacdo?
P6- E muito boa.

Quer da parte médica, do Dr. B. e da Dra. S., que entram em contacto comigo sempre que é
necessario e d&o-nos... mesmo pelo telefone o apoio/aquilo (segmento de texto

incompreensivel) que é necessario.
ENT- Mostram essa disponibilidade?
P6- Sim.

E de um grupo de enfermeiros também. Que disponibilizaram contactos pessoais e sempre

que houve necessidade, dao de facto todo o apoio, as informagdes, orientacdes...
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ENT- Mesmo assim no inicio, aquele tempo de primeira ida a casa... como é que

decorreu esse tempo? Sentiu que tinha essas informacdes necessarias?
P6- Quando ela saiu do tratamento?

ENT- Sim. Naquele primeiro internamento que é assim de maior impacto... ou depois

da recidiva se achou que foi mais...

P6- Depois da recidiva, a ida a casa era s6 um dia. Quase ndo dava tempo para perceber que

estavamos em casa...

Da primeira vez, explicaram-nos tudo na alta. E nds quando fomos a casa ja iamos seguros.
N&o houve necessidade de entrar em contacto. Ela também na primeira vez ndo teve

problemas de maior, ndo teve complicagdes. E correu sempre bem.

Na recidiva é que ja ndo foi assim... depois da 2* alta ndés vinhamos a Coimbra todos os dias
e as vezes a noite tinha de entrar em contacto com o hospital, quando havia alguma

hemorragia... alguma situagdo mais complicada.

ENT- E nessas situagdes, normalmente, contacto telefonico? Pelo menos num primeiro

acesso?
P6- Sim.

ENT- Foi tendo algum apoio também em termos de satide mais proximo da vossa zona
de Residéncia? Mais local? Nem centro de saude? N&o teve interven¢do aqui neste

cuidado? E sempre mais aqui com o hospital?

P6- N&o.

ENT- Nesta relacdo com os profissionais... alguma dificuldade assim mais?
P6- Néo.

ENT- E como € que imagina ou como € que percebe também as vantagens destes dois

“grupos” estarem a cuidar da 1.? ou se ha vantagens ou nao?

P6- Ha. Porque...

ENT- Ou como é que sao estes dois papéis? Sdo um bocadinho diferentes néo é?
P6- NOs somos pais.

Depois, quer eu quer o pai ndo somos profissionais de satde. E hd muita coisa que fomos

aprendendo a ver... sO que somos pais € temos a parte emocional muito envolvida e € preciso
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um grande apoio, porque numa hora complicada, como ja houve de uma hemorragia dificil...
nés entramos num stresse muito grande (ndo é?) e temos de ter orientacdo de alguéem que

saiba para conseguirmos agir de forma a ajudar a I.
ENT- De forma mais eficaz... sim.

P6- Tenho a vantagem da tia ser enfermeira e quando isso aconteceu, ela foi la ajudar-nos,

mas também a tia tem a parte emocional envolvida.

ENT- Também tem algum envolvimento emocional. Claro. Sim.
P6- E é diferente.

ENT- Sim. E esse fator que nota como principal diferenca?

P6- E.

Nessa grande hemorragia. E a minha cunhada tem muitos anos de experiéncia ja (ela tem
quase 50 anos) e nunca conseguimos descobrir o foco de hemorragia porque a preocupacéo

e a aflicdo era tdo grande que ndo se conseguiu...
ENT- Fazer essa identificacio...

Sim. Acho que é uma diferenca muito importante nesta relacdo. Acho que é mesmo

importante.
P6- E até o facto de manejar o cateter... ndo ¢?
ENT- Sim?...

P6- Foi uma novidade para nds. Com este ndo, que é mais simples. E mais limpo. Mas

quando tinha o cateter no pescogo...
ENT- De curta durag@o? Sim. Ai foi mais um desafio?
P6- Sim.

ENT- E em termos de informacio percebi que isso foi passando...qual era a maior

dificuldade depois? A adaptagdo a? O manipular?...
P6- Sim. A coragem para...
ENT- Pelo receio de provocar algum desconforto? Ou por ser algo de estranho?

P6- Porque nos...acabamos por ter medo de tudo... E, mesmo com luvas, mesmo com as

maos desinfetadas...hd sempre o receio...
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ENT- Medo de outras complicagdes?
P6- Sim. N&o temos aquela seguranga que VOCés tém.

Sim. Tanto que na semana em que a |l. faz ciclo de citarabina e leva a agulha pra casa, eu

evito dar-lhe banho. S6 quando tem mesmo de ser.
Porque mesmo ao fim de 3 anos tenho medo de Ihe mexer.

ENT- ... que haja ali algum problema... sim.

Destas areas que mudaram. E disse muito simplesmente e com profundidade que
mudou tudo. Ha assim dreas que considera mais... com mudancas maior? Areas que

sentiu mesmo que tenham mudado mais ou que tenham mais implicagdo no dia-a-dia?

P6- O relacionamento pessoal. E emocional. Em que o0 J., 0 irmdo, passou uma fase muito

dificil; e mesmo o préprio casamento.

ENT- E nisso foram procurando algum apoio? Alguma ajuda?

P6- Nao tivemos tempo para isso. A recaida da I. foi muito complicada.

ENT- Mesmo com o irméo também. Acha que para o irméo foi uma fase mais..
E agora? De uma forma mais estavel ou “vai-se tentando”?

E mesmo em termos de apoio psicologico ou assim? Nunca teve? Mesmo aqui no

hospital...
P6- (...) Eu? Nao.
ENT- Porque achou que ndo era necessario?

P6- Aqui no pediatrico o apoio psicolédgico é dado € as criancas. Aos pais nao é dado apoio

nenhum. Desde que abriu o internamento da pedopsiquiatria, nem as criangas € dado.

O dr. B. ja pediu hd meses uma avaliacdo a I. A 1. ndo dorme sozinha... s6 dorme, nem € no
mesmo quarto, tem de ser na mesma cama, ou comigo ou com o pai. O dr. B tem uma opinido

muito firme em relagéo a esta situacdo e a pedopsiquiatria ndo responde.
ENT- N&o tem essa resposta?
P6- Ndo.

ENT- E nunca consideraram pedir esse apoio fora? Ou como ha essa hipotese aqui

tentam...
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P6- O dr. B. tem insistido aqui. Sim. A ver se realmente ha essa hipotese...(segmento de

texto incompreensivel)
ENT- Se ha essa resposta... Ok.

Neste dia-a-dia, agora, mesmo sendo uma fase mais estavel... para isto ser mais

“fluido”?
P6- Agora ndo.

ENT- N&o. Ja houve fases em que sim? E em que areas mais especificamente? Nesse

apoio mais pessoal ou nem por isso? Ou mais de dia a dia?
P6- Era mais de dia-a-dia.

ENT- De ir respondendo as tarefas do dia-a-dia e também de acompanhamento e

cuidado... sim.

H& bocadinho ndo lhe perguntei, mas também é importante, agora neste
acompanhamento mais pontual e dos tratamentos, em termos de trabalho como € que

consegue organizar-se?

P6- N&do ha obstaculo nenhum. Sempre que tenho de vir venho.

ENT- Nem tem questdes de horas? De horarios?

P6- Tenho falta. Tenho que justificar. Mas nunca me puseram qualquer...
ENT- Entrave?

P6- Né&o.

ENT- Se pudesse alterar alguma coisa no seu dia-a-dia neste papel de cuidadora (ou
por outras experiencias que tem partilhado também com outros pais), mas neste caso

(também ja vamos ai mais “pontualmente”)

Mas se pudesse mudar alguma coisa, no dia-a-dia, na forma de correr o dia a dia o que

é que mudaria?

P6- Em relacdo a I. nada. Estamos numa fase estavel. A aguardar que nos chamem para

transplante.
Ndo. Atualmente nao.

ENT- E em relacdo a sua resposta também a este papel?
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P6- Tem de ser...
ENT- Sim. Assumir como o dia-a-dia.

E sei 14, das experiéncias que ia partilhando com outros pais o0 que é que sente que
ainda vai sendo mais... as maiores dificuldade deste papel de ir cuidando... deste

cuidado mais continuado?
P6- Em relacdo aos pais das outras criangas com cancro, a minha posicao mudou muito.

Se calhar de forma um pouco mais egoista. E porque fui ouvindo também a opinido médica.

E dos profissionais de saude (segmento de texto incompreensivel).

Da primeira vez que a |. teve doente, eu conversava muito com 0s outros pais e acabei por
criar amizades aqui dentro e iamos trocando experiéncias e informagoes... s6 que também,

fruto desse convivio e dessa amizade houve muito sofrimento ai misturado...

ENT- Ok.

P6- A I. recaiu, uma recaida muito dificil, com pouca probabilidade de ela a conseguir

vencer. E eu afastei-me. Ndo... Falo assuntos triviais. N&o quero saber. N&o pergunto.
ENT- Nao procura essa...
P6- N&o. Nao.

Tentei também proteger-me um bocadinho. Proteger os pais que chegam de novo porque a
situagdo da 1. €, pode assustar os outros...embora, quem olhe pense que ela ndo ¢ uma

menina doente. Que é uma menina com muita forca.

E nds acabamos por criar um distanciamento em relacdo aos outros. Temos uma filha para

salvar e ndo nos podemos envolver emocionalmente com outros...
ENT- Esse é o maior foco?
P6- Sim.

Nem tudo corre bem e quando criamos relagGes mais estreitas depois acabamos por sofrer

também quando algum menino morre. E a morte do P. foi uma profunda...
ENT- Sim. Claro que sim. Foram acompanhando mais de perto a situacgao.

P6- N&o que os outros ndo nos tocassem também, mas cridmos uma amizade muito grande

com (segmento de texto incompreensivel) e foi muito duro.

ENT- Claro. E quando se partilham as vidas, partilha-se tudo. Também...
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P6- N&o sei se € a melhor forma..

ENT- E a que encontraram. Claro.

P6- Mas a verdade € que as coisas comecgaram a correr melhor.
ENT- Ok.

Estava a questionar também no sentido de... as vezes estas estratégias e estes apoios,
as vezes os pais vao partilhando isso...”0 que consegui” ou ha uma necessidade mais
ou menos comum a todos e “eu tive esta resposta...nesta instituicio”; pode nao ser o
caso aqui da oncologia, mas 0 apoio com a Acreditar ¢ o mais direto, mais 6bvio, mas
as vezes ha respostas que as pessoas encontram e partilham isso, mais neste sentido de

estratégias ou de apoios que pudesse ter tido conhecimento também nessa rede...
Depois, 0 que é que considera necessario neste apoio?

Que é acha que ndo acontece ou que deveria acontecer neste apoio, quando se passa a

cuidar de uma crianga com doenga cronica?

E6- As baixas deviam ser diferentes. Deviam ser semelhantes as baixas psiquiatricas por
exemplo, em que o doente recebe a baixa por inteiro, porque as despesas aumentam, as outras

que eram fixas ndo desaparecem, e muitas vezes ndo temos s6 um filho, ndo é?

E no nosso caso, embora comegassemos a receber menos, felizmente os ordenados ndo séo

assim téo baixos. Ha situacdes muito complicadas.
ENT- Chegaram a estar os dois de baixa ao mesmo tempo?

P6- Ndo. Ndo porque o meu marido tem um patrdo compreensivo e flexivel e na fase aguda
da recidiva estivemos aqui os dois 1 més no hospital. Sem estarmos o0s 2 era impossivel. Ndo

dava. O turno ndo tem enfermeiros suficientes para ter um enfermeiro por cada crianga...
ENT- Com mais vigilancia...

P6- E a L. na altura exigia cuidado permanente, porque ela ndo andava, ndo €... foi aquela
fase do intestino também... ¢ muitas vezes, mesmo assim, era eu, o pai, a enfermeira e a

auxiliar e mesmo assim faltavam maos porque estava a fazer quimio... também nao podia..
Foi complicado. Mesmo com 4 pessoas...estar ali constantemente com ela, nao foi facil.

E gracas também, a boa vontade de vocés, porque (e gracas ao servigco ndo estar cheio na

altura) as coisas até correram bem. Porque podia ndo ser assim.
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ENT- Sim.
P6- Tivemos sorte, com quem ficou com ela também.

E na altura, também tivemos sorte que a enfermeira chefe ouviu-a, veio ouvir a I., a I. disse
guem eram os enfermeiros com quem queria ficar e foram os enfermeiros que ficaram com

ela.
ENT- Ok. Sim.

P6- Porgue, na altura, mesmo o proprio médico ela rejeitou. Tinha de ir a Dra. S., porque ela

nédo queria o Dr. B.
ENT- Também essa flexibilidade, ndo é?... nas relagdes também ajudou.
P6- Sim.

ENT- Entao... falou na baixa. Algumas outras medidas ou outros apoios que acha que
seriam mais necessarios? De uma forma geral... aqui em termos de satide ou nio,
porque depois ha a questao social, como a baixa que falou... também se torna muito

importante.
P6- Eu ndo sei 0 que era possivel fazer.

A verdade € que nds isolamo-nos do mundo durante aquele tempo. Nos ndo temos tempo

para sermos pessoas. N&o é?

Nos ndo temos tempo para conviver, para ver outras caras, para sair...e eu sinto que isso faz
falta. Porque chega a uma altura em que nods, nds enlouquecemos quase... E muito tempo

com uma ansiedade muito grande, com muito medo... complicado.

ENT- Mesmo nas relacées proximas, sei 1a, de amigos e assim...também tiveram essa

necessidade de...

P6- As pessoas ndo estao preparadas para nos ouvir falar e quando perguntam querem é saber
novidades da crianga que esta doente. Nao querem ouvir 0 que 0s pais sentem ou 0 que 0S
pais pensam, ou por medo ou porgue ndo sabem como € que vao responder. A verdade é que

nos chegamos a uma fase em que ndo temos ninguém com guem conversar.

As pessoas ndo querem. Assim que nds comegamos a dizer o que nos passa na alma dizem-

nos “tens que ser positiva” ou “nao fiques assim...” Pronto. Tém medo.

ENT- Tém medo da forma como podem ou n#o... ou sentem dificuldade em responder

também.
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P6- Emocionam-se muito.

Muitos tém filhos também da mesma idade. Isso aconteceu. Eu deixar de desabafar com os
amigos, porgque uma vez a desabafar com um amigo meu ele sentiu-se tao mal que teve de ir

mesmo...teve de ir no INEM.

ENT- Pois...

P6- Porque ele tem uma crianga da idade da L. e...
ENT- Comecou a projetar também tudo isto...

E nesse acompanhamento imagina que os enfermeiros poderiam ter outra presenca?

ou...
P6- E tém. E quem, ao fim ao cabo é quem. .. s30 VOCES que nos apoiam.

ENT- Mas mesmo neste cuidado mais... sei ld... eu estou a pensar mais desligado do
hospital, neste sentido de nio tao permanente, nio no internamento...mas agora
quando estda mais tempo em casa vai sentido também esse apoio? Esse

acompanhamento? Esse espaco para o desabafo, como estava a dizer?

P6- Sim. Eu sinto... ndo sei se ¢ com todos, mas eu criei boas relagdes aqui dentro e sim.
ENT- Vai havendo esse espaco?

P6- Sim.

ENT- Isso é bom porque as vezes poder-se-ia distanciar mais...

P6- Embora eu me tenha distanciado do hospital e senti necessidade disso. Por isso ndo sou
sempre eu que venho ao hospital de dia com a I. porque tenho necessidade de me manter um

pouco fora daqui.
Mas a relagdo continua igual e...

ENT- Isso também acabou por ser uma estratégia que definiram... sim... neste
acompanhamento mais partilhado até no contacto com o hospital ; uma estratégia para

aliviar este impacto e esse cansaco que me falava ha bocadinho.

(Deixe-me ver se tenho aqui...) Em termos de apoios sociais, tiveram essa necessidade

ou tiveram... recorreram a algum apoio em termos de servico social, nio?

P6- Néo.
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ENT- Acho que ndo tenho assim mais perguntas concretas. Era mais esta questdo dos
apoios, porque a ideia é perceber isto qual é a vivéncia, qual a perce¢do sim, mas
projetar em termo de trabalho realmente do hospital que resposta podera ainda

haver...

P6- Neste momento aqui no hospital a grande falha é dos servigos de pedopsiquiatria, que

ndo fazem o acompanhamento que deviam fazer a estas criangas.
ENT- Essa é a maior dificuldade?... esse acompanhamento.
P6- Sim. E com a I. foi muito complicado.

A fase final do internamento da recidiva em que a pedopsiquiatria era chamada quase todos
os dias, porque a I. deixou de dormir nessa altura e s6 apareceram quando ela estava a sair

com alta para ir para casa.

E a I. deixou de dormir e ndo dorme sozinha porque tem medo de morrer. E néo foi feito o

acompanhamento...

ENT- Como é que isso ¢ acompanhado... pois...

Em termos da escola? A I. foi mantendo contacto com a escola?
P6- A I. frequenta a escola.

ENT- Interrompeu qué 1 ano? mais?

P6- Nao. Ela interrompeu a pré escola e agora...

ENT- Entrou na escola primaria...

P6- ...no primeiro ano, sim.

ENT- E nessa interrupcdo da pré-escola, houve tempos em que poderia ir e nio...
P6- Néo.

ENT- Interrompeu porque nao podia mesmo estar?

P6- Sim.

ENT- Esta tudo. Obrigada.
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Entrevista E1

Data: 14.03.2019

ENT - Comecando a pensar estas relacfes nos cuidados as criancas com doenca crénica
0 que achas sobre a responsabilidade desses cuidados? Pais? Profissionais? Do hospital

ou n&o?
O que pensas sobre isso? Se ha/pode haver essa identificacio ou nao...
E1- Acho que a separacdo é sempre dificil.

Mesmo quando estamos no internamento e delegamos nos pais cuidados que eles
habitualmente prestam no domicilio, é uma linha dificil de estabelecer porque a
responsabilidade se calhar é nossa que estamos responsaveis por assegurar 0s cuidados as
criangas.... Mas de qualquer das maneiras ja sdo cuidados que habitualmente os pais prestam
em casa e que ai a responsabilidade (...) é mais deles, ndo é? Sao eles que estdo a cuidar em

casa das criangas.

De qualquer das maneiras ndo deixa de ser também nossa porque fomos nos que fizemos os

ensinos e somos nos que em Ultimo caso devemos fazer essa supervisao.

N&o estou a falar s6 no internamento, mas acho que em casa, no fundo essa supervisao devia
ser la no local, ndo é?... Nao temos essa capacidade de chegar a todo o lado ou deviamos
reestruturar para ter essa capacidade, mas pelo menos como revisdao de cuidados... isso

convém... ?(o hospital)? para ver se as coisas estdo a correr bem.

Agora a responsabilidade, isso (segmento de texto incompreensivel) mesmo no hospital acho

que ¢ dificil...

ENT - ... de colocar s6 de um lado?

E1 - Isso. Sim.

Quer s6 do nosso, quer s6 do deles porgue acho que é uma linha no meio.
E algo ai no meio....

ENT - E nessa responsabilidade partilhada, se consideras assim, como € que Vvés a
relacdo entre os cuidadores profissionais (podem néo ser s6 enfermeiros, mas aqui
vamos estar mais nessa onda, por causa do cuidado... e 0 cuidado quem vai prestar

mais sdo os enfermeiros, mas também pode haver aqui a presenca de outras profissoes)
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entao aqui entre cuidadores e entre os pais... como é que tu vés essa relacio? Ha
preponderéancia de um ou de outro grupo? Ou ndo? Ou em alguns casos sim e noutros

nao?

E1 - Eu acho que tem de haver sempre uma base. Depende de cada caso, acho que depende
de cada caso também, até porque depende da situacdo e depende da confianca, se calhar, que
temos na familia, nos cuidados que estao a ser prestados... acho que isso tudo depende um

bocadinho...
Acho que numas situacGes pode ser o enfermeiro e noutras situacdes pode ser 0 médico

Acho que temos de ouvir sempre os pais, eles € que estdo 14 sempre... mas ndo consigo

dizer-te...
ENT - Se ha algum que sobressaia?

El- ...porque eu acho que depende mesmo da situagdo, até pela relacao de confianga que se
estabelece ... muitas vezes, se calhar (eu estou a falar mais, por exemplo aqui no
ambulatoério) ...se calhar os contactos sao mais com o enfermeiro, depois... somos nds que
fazemos mais a ponte e ndo vejo que... e muitas vezes nao tenho de passar isso pelo médico,
porque sdo cuidados de enfermagem, ndo tem de passar pelo médico ...e nos decidimos
aconselhar da melhor forma. N&o quer dizer que depois ndo lhes demos conhecimento ou

assim, mas a partida decidimos e aconselhamos nos...

Quando sao por exemplo situaces que ndo sdo do meu ambito, isso ai eu fagco a ponte na
mesma, mas se calhar ndo sou eu que decido; quando sdo cuidados de enfermagem que sou

eu que decido e depois posso dar informagdo a mesma...

ENT- Aqui, tu sentes que esse primeiro contacto (claro que isto é uma relacao
continuada) mas o contacto surge muitas vezes pelos pais ou tu também tens

necessidade de fazer esse contacto?
E1 - Tenho sim. Muitas vezes sO pra //saber se uma situagao...//
//ENT... estar em vigilancia...//

El- ... estaresolvida... Sim.

ENT - Qual € assim o maior contributo ou as expectativas que cada grupo pode ter

nesta relacao?
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Tu enquanto enfermeira que contributo é que podes dar e que expectativa é que tens
também para ser acolhida ou néo pelos pais? e do lado dos pais a mesma coisa, 0 que

podem esperar?

E1- Eu espero sempre que eles confiem em mim. Se eles confiarem em mim é meio caminho
andado para me ouvirem, ouvirem as coisas que tenho a dizer, os ensinos que tenho para
fazer e para cumprirem o regime terapéutico que estabelecemos em comum. Portanto acho

que a base € a confianca. E até para voltarem a contactar sempre que tenham alguma questéo.

Do mesmo modo eu tenho de confiar neles para delegar esses cuidados e para que eles
assumam esses cuidados que lhes ensinei e lhes transmiti para eles poderem a seguir

?(fazer)? sozinhos.
ENT- Alguma estratégia para trabalhar isso? Consegues definir?

E1 - N&o sei... eu... passa sempre mesmo pela relagdo de confianga, primeiro. Eu acho que
para lhes fazer algum tipo de ensino, transmitir algum cuidado passa por eles confiarem em

mim.

A estratégia a usar € mostrar-lhe que eles podem confiar... é mostrar interesse pela

situagdo... é tentar utilizar a empatia (Segmento de texto incompreensivel)

E tentar colocar-me no lugar deles, como seria. .. se fosse eu que tivesse do outro lado, o que

é que eu gostava de que me pudessem transmitir?

E acho que é mais por ai (segmento de texto incompreensivel) E dai passando para a

confianca, depois é mais facil.

ENT - E da parte dos pais? O que pode ajudar a essa relacao? A atitude deles...// ou...//
E1l- //Sim. A disponibilidade... o interesse.// E isso também da nossa parte, ndo é?

Eu acho que a relagdo ¢ mesmo assim...

ENT - De parte a parte?

E1 - Sim. Duas setas. De parte a parte.

Eu acho que se eles demonstrarem para além dessa disponibilidade e interesse (segmento de
texto incompreensivel) E depois colocarem sempre dividas, mesmo gue ja estejam em casa
a prestar os cuidados e (segmento de texto incompreensivel) terem alguém a quem recorrer
e ndo se sentirem... eu acho que eles também tém essa expectativa... Eu pelo menos sinto

que eles tém essa expectativa e dai a questdo de darmos os contactos e...
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ENT- Vocés dao os contactos aqui do Hospital de Dia ou pessoais?
E1- Do Hospital de Dia e pessoal. Sim.
ENT- E vao estando disponiveis para...

E1 - Depende das situagdes, ndo €?... Mas nas situagdes mais complicadas... mais

complexas, damos o pessoal, sim.
ENT- Queres-me falar de um exemplo?... que te lembres...

Como correu também essa relacéo, o que foi mais significativo ou o que fez a diferenca

nessa relacdo e o que é que foi mais dificil?

El
Sdo muitos...

Posso dar o exemplo de uns cuidados complexos, ndo é, numa familia aparentemente com

mais dificuldades, ndo s6 econdmicas mas também cognitivas.
Fizemos processo de ensino de cuidados relativos a dialise peritoneal.

O que facilitou realmente a questdo da abertura, ndo criar logo juizos de valor. Que apesar
de ser uma familia com algumas limitacGes cognitivas, ndo ?(colocaram logo)? de parte que

ndo poderiam fazer...
ENT- Que nio poderiam assumir o que ia ser proposto...

E1l - Sim. E acho que isso foi bom... se foi assumindo estratégias no sentido de os ensinar
as coisas, se calhar um bocadinho de forma diferente, mas que depois até nos surpreenderam,
mesmo até com a questdo da cicladora®’... foi super-facil ensinar a questdo da cicladora. E

mesmo tecnhicamente também aprenderam facil as coisas.

Em termos do regime medicamentoso, inicialmente sempre com grandes listas, com muita
medicagao... faziamos listas para a mae ndo se enganar na medicagdo, porque era muita
coisa, muitas horas... E ela, sempre impecével: vinha com as listas; sabia, comecou a
aprender 0os nomes dos medicamentos e impecavel. A mae (segmento de texto

incompreensivel) sem dificuldade.

7 maquina usada para diélise peritoneal
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Portanto, foi uma conquista porque se calhar a partida achava-se que néo se ia conseguir e

foi um trabalho motivante e a mae continua a fazer.

ENT - Respondeu até mais... do que as vossas expectativas...

E1- Exatamente.

ENT- Houve assim alguma dificuldade maior nisso? Além da adaptac¢io dos ensinos...

El- Além da adaptacdo... a dificuldade maior continua... porque continua a fazer dialise...
as vezes é interpretar a informacgdo que a mée transmite, principalmente quando nds nao

estamos presencialmente... ao telefone.

E ndo desvalorizar, mas também ndo sobrevalorizar algumas coisas as vezes... as vezes

quando ndo estamos presentes... isso continua a ser um bocadinho...
ENT - Medir ali o risco que pode haver ainda consoante a informacio...

E1- Sim, essa parte continua a ser um bocadinho dificil, mas agora também ja nos

conhecemos melhor, agora também j& conseguimos gerir isso.
//ENT- H& quanto tempo é que assim nesse processo?//

E1l- //“Ah! Tem febre?// Va fazer um ciclo manual... e depois nao era... era uma febre

normal...

Mas depois até pedimos para mandar fotografias do liquido, ndo €?, porque estdvamos na

davida... sera que ¢ mesmo?... este miudo teve assim ?(umas complicacdes)? e estavamos...
ENT- Na ddvida...

E1- Mas ndo estamos la e ndo estamos a valorizar... e custa... como o miudo é de muito
longe, as vezes é complicado. N&o pode vir logo, logo (segmento de texto incompreensivel)

e & mais nesse sentido

Mas pronto temos conseguido ultrapassar com essa base da confianca e também de nos

conhecermos melhor e ja sabermos o que ela nos quer dizer.
ENT - Como esta a transmitir a informacao...

E1 - Ou por exemplo ndo querer vir porque € altura da matancga do porco e das chouricas e
n&o sei qué... e nOs conseguimos aqui ?(contornar)? um bocadinho estas situacdes e tem sido

um desafio, mas tem corrido bem... um dia... (segmento de texto incompreensivel)

ENT- Ela vai-te desafiando ai também...
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E1- Mas ¢ engragado...o miudo até... o miudo tem algum atraso de desenvolvimento, mas
também tem ultrapassado isso com as terapias e ele proprio ouve muito aquilo que eu Ihe

digo... portanto ¢ engracado que até o proprio miudo... //as vezes a mae passa-lhe...//
/IENT - Jé& vai estando atento...//

El- ...o telefone para eu lhe dizer algumas coisas, que ela lhe diz e ele ndo ouve, pronto. E
ela depois passa-lhe o telefone para dizer: “Olha que eu estou a dizer isto a mae: ndo podes
fazer isto...” — qualquer coisa que ele ndo pode comer; alguma alimentacdo que a mae liga-
me e diz “ele pode comer isto?”’; “ndo que isso tem muito potassio e ele ndo pode comer”

(segmento de texto incompreensivel)

A R. estd a dizer que ndo podes comer... “olhe vou-lhe passar o telefone”... “Eu estou a
dizer a mae que nao podes comer, isso tem muito chocolate e tu ndo podes comer isso.” E a

mée disse que ja tinha dito (segmento de texto incompreensivel).
ENT- Assim a informacao é mais valorizada.

E1 - Ele j& aceita. O brufen... ele detesta tomar o brufen. Quando tem de tomar o brufen, ela
as vezes liga-me “oh ...ja deitou o brufen ndo sei quantas vezes fora....”; “T. tens de tomar

o brufen!”
ENT - Vai ter de ser...
E1- E engracado...( segmento de texto incompreensivel)

Se nds mostrarmos que estamos interessados, estamos la e temos conhecimentos e que 0s

podemos ajudar a adquirir esses conhecimentos ¢ a...

ENT - Como é que tu vés essa exigéncia que é também para ti? Estar disponivel quase
24 sobre 24h?

E1- E motivante.
ENT- Estimula-te... Ndo ¢ um cansac¢o?

E1- As vezes, ao fim de semana, liga-me “desculpe, eu sei que ndo est4 a trabalhar”... Mas

eu dei-lhe o numero.
ENT - Era para isso...

E1- N&o. Acho que nfo é cansaco. E motivante. E sentir que podemos ajudar e que fazemos

a diferenca.
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ENT- Bem. Adaptas-te bem a isso.

Entéo, olhando agora para o lado dos pais, 0s pais que assumem estes cuidados mais
complexos; Que maiores mudancas e dificuldades achas que eles podem sentir ou que

vés que eles sentem e te vao transmitindo?

E1l - Maior mudanga € quando deixam de fazer os cuidados, eu acho que sentem sempre
quando deixam de fazer os cuidados sob supervisdo e passam a ter que fazer autonomamente

e (segmento de texto incompreensivel)

Eles aprenderam, eles sabem fazer mas depois tém sempre aquele (segmento de texto

incompreensivel) se alguma coisa corre mal (segmento de texto incompreensivel))

A maior diferenca € 0 sentirem-se mais sozinhos em casa e (segmento de texto

incompreensivel).
ENT - Serem eles a decidir e a fazer, e a executar...
E1- Sim. E o poder correr mal e ndo terem alguém (segmento de texto incompreensivel).

ENT- E nas rotinas diarias onde achas que sentem mais mudanca?... No dia-a-dia dos

pais o0 que é que tem de mudar?

E1- Isso muda tudo. Muda tudo. Porque a prioridade deixa de ser tudo o que eles faziam

antes e passa a (segmento de texto incompreensivel)

Desde pais que tém de deixar de trabalhar ou reorganizar toda a vida em funcdo de... ou de

mudar até de residéncia... (Segmento de texto incompreensivel)
ENT- E do que eles te vao transmitindo o que é que achas que “pesa” mais?
E1 - Pesa sempre (segmento de texto incompreensivel)

ENT - E todas as outras mudangas ... algumas que tu aches que pesem mais... sei la, o

trabalho? Ou...
E1- Pesa... pesa por exemplo o ter de faltar ao trabalho.

Naqueles casos das criangas que vém fazer tratamentos, ndo s6 no caso dos que prestam 0s
cuidados, mas os que vém todas as semanas fazer tratamento e ai pesa bastante. E

dependendo da entidade empregadora, as vezes, ¢ um bocadinho complicado...

ENT- Podem néo conseguir de gerir...
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E1- O que nos tentamos fazer aqui é gerir com eles a melhor altura para virem e tentar ajustar

consultas e tudo, para isso pesar menos mas pesa sempre.

Por exemplo, uma mae que vinha todas as semanas, passamos o0s tratamentos para a sexta-
feira, porque a sexta-feira ela ndo tinha tantas horas de trabalho. .. ela tem de repartir as horas
de trabalho do dia que vem aqui por todos os outros dias da semana... Portanto
sobrecarregava imenso todos os dias e a sexta-feira era o dia que tinha menos horas a
trabalhar e entdo passamos para esse dia. E mesmo assim s@o horas que ela tem de repor ou

entdo tem de tirar horas... deixa de ter o vencimento, ndo é? E faz-lhe diferenca.

E entdo o que estamos a tentar é ele vir mais tarde, que a mée ainda vai trabalhar de manha

e vai depois buscé-lo e faz o tratamento. ..
ENT- Para interromper o minimo de horas possivel...

E1l- E tentamos adaptar assim...o que ?(€ possivel)? Porque ¢ uma coisa que pesa bastante,
sim.

Para além dos custos que uma doenca crénica traz, ainda ter o desconto do ordenado por vir
acompanhar (segmento de texto incompreensivel);// isso ai pesa bastante//

//ENT- ...do ordenado porque nio pode estar a trabalhar...//

E1 - Pesa por exemplo mais, noto mais quando por exemplo ha irméos que gerir a dindmica
familiar as vezes se complica um bocadinho mais... quando ha um filho €, para mim, preciso
a familia tem de se ajustar aquela situacdo, quando existem outros é a familia mas ?(é preciso

a outra crianga)?...
ENT - Ja tem mais um elemento a entrar na equacio...
E1 - Sim. E acho que ai também é muito dificil.

ENT- Em termos de qualidade de vida, destes pais que sdo cuidadores, qual € a tua

percecdo também sobre isso?... se tem mudancga quando passam a ser cuidadores?

E1l- E assim... eu... da minha perspetiva tem mudanca. Eles verbalizam que mudaram.
Agora se mantem qualidade de vida ¢ assim.... Depois ¢ um bocadinho subjetivo porque ha

familias que se adaptam tdo bem aquelas rotinas que aquilo €...
ENT- Esta bem integrado?...

E1- Exatamente.
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Portanto, para mim que estou de fora, até parece que ndo tem qualidade de vida para
prestarem aqueles cuidados, mas a familia integrou aquilo como o normal daquela familia
e 0 que é para mim ndo ter qualidade de vida, para eles €, porque estdo 14 com a melhor

(segmento de texto incompreensivel). Portanto € muito subjetivo.
ENT- Mas ¢ a tua percecdo. E depois eu quero ver também a do outro lado...

Dificuldades, ja falaste também um bocadinho... se houver mais alguma também
introduzes. E que recursos € que os cuidadores vdo usando para minimizar essas
dificuldades? Falaste ai também ja do ajuste dos horarios, também em articulacdo
convosco... mas de outras dificuldades, como estavas a dizer, em termos econémicos
também, ou essa questdo da gestdo familiar, ou outras dificuldades que possam sentir...

isto da distancia...
Que estratégias é que também vao utilizando estes pais para minimizar isso?

E1- E utilizar a (segmento de texto incompreensivel) familiar, quando a tém, para tentar
minimizar... E acho que é isso... e é utilizar os recursos do hospital sempre que é necessario

mas essencialmente acho que €...
ENT- E mobilizar a rede de suporte que possam ter...

El- ... que possam ter... Acho que ¢ mais por ai... € é... recorrer a assistente social quando

é possivel, mas é mais nessa parte dos recursos econdomicos € materiais. ..

E ha materiais que nao sdo fornecidos aqui pelo hospital e tentamos que seja facil o acesso

a esse material quando eles ndo tem acesso a esse material aqui.

ENT- Pois, la esta... isto ¢ um bocado “fora”, mas estou a pensar nisto agora... estes
miudos que vocés acompanham aqui depois acabam por ser sempre acompanhados
aqui, ou seja, ha uma outra rede em termos de instituicdo de satde ou de profissionais

de salde mais proxima que acompanhe?

E1- Temos agora alguns casos destes dos cuidados paliativos que séo integrados nas redes
da area de residéncia... que podem assumir... Mas nio sdo tantas assim (Segmento de texto

incompreensivel)

O hospital continua a ser o centro. Até porque em termos de materiais houve uma altura em
que os centros de saude... conseguimos avangar um bocadinho mais... mas depois voltou
tudo atras... porque (segmento de texto incompreensivel) continuou a ser cedido mais aqui

no hospital.
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(segmento de texto incompreensivel) Quer em termos de material diferenciado, quer

(segmento de texto incompreensivel) acaba por ser mais no hospital.

Até por causa, mais uma vez da questdo da confianca. Os pais acabam por ter mais confianca

em nos.
ENT- Pois... A relacio com mais tempo e mais construida vem daqui...
El- Sim.

Mesmo com esta coisa dos centros de referéncia, tentar deslocalizar os cuidados, nao €...
Doengas metabolicas... nao terem de vir a Coimbra fazerem o tratamento, nao tem sido
muito facil de aplicar... Da-se sempre essa possibilidade, mas os pais preferem ficar na

mesma...

ENT- A opcéo é dos pais?

E1- E negociado com os pais sim.
ENT- Mesmo sendo de longe...

E1- Por exemplo ja se tem dito... Por exemplo, em Leiria ja havia a possibilidade de fazer...

mas os pais... na altura (segmento de texto incompreensivel).

ENT- E em termos de apoio social? Falavas ha pouco da assistente social... O que os

pais vio conseguindo ou que ainda notam ou ainda sentem... [faltar]|?
E1- O que esta legislado e se pode dar apoio...
ENT- E essa mobilizacao é facil?

E1- Nem sempre. Nem sempre porque depois ha aquela questdo da referenciacao da area...

da assistente social da area de residéncia... depois a assistente social do hospital...
ENT -... a articulacdo com a assistente social daqui?...

El- E ndo €... as vezes, os pais buscam respostas de um lado... depois buscam respostas do
outro... e as tantas ¢ um bocadinho o jogo do empurra para 14... empurra para outro... Eu

acho que isso ainda acontece.

ENT- Pois... ndo haver... a responsabilidade nio esta, neste caso do servigo social, nao

esta atribuida... depende da mobiliza¢ido?
E1- Tambem estou a falar de uma &rea que ndo é a minha, mas da minha percecéo.

ENT- Claro, da tua percecio... em termos de articulacio dos varios...
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E1- Sim. Ainda ha pouco tempo tive um caso... a mae até me ligou a mim a perguntar o que

é que devia fazer, porque estava... cortaram-lhe o abono que tinha e tudo isso...

Eu tentei articular com a assistente social; a mae falou com a assistente social daqui que
encaminhou para a assistente social da area de residéncia... Ela da area de residéncia nao
tinha respostas... Acabou por a mae tentar ela resolver tudo, com a &rea das financas e
tudo... ainda ndo teve resposta. Mas tentou ser ela a resolver porque acabou de um lado e de

outro ndo quererem saber (segmento de texto incompreensivel).

ENT- Néao teve resposta?

E1- Sim. (segmento de texto incompreensivel)

N&o serdo todos 0s casos, mas pronto esta a recordar-me agora desse por isso falei. ..

Ha outros que serda mais facil... Quando ha redes nas localidades, ndo s6 familiares mas

organizacOes de cariz caritativo (segmento de texto incompreensivel)

Pais aqui que se organizaram entre a rede deles e nos fizeram chegar coisas para outros pais.
Pediram-nos a opinido ou que lhes indicassemos uma ou duas familias e fizeram assim
(segmento de texto incompreensivel)... Trouxeram a semana passada... porque tém essa
facilidade de ter uma rede alargada de amigos e como... era o que eles diziam “ndo ¢ que
nds ndo precisemos, mas sabemos que had pessoas que precisam mais.” e entdo juntaram-

Se...
ENT- E isso partiu deles?

E1- Partiu deles. Roupa, alimentos ndo pereciveis...juntaram essas coisas... Comegou na
altura do Natal (segmento de texto incompreensivel) e na altura (segmento de texto

incompreensivel) e entretanto j& trouxeram mais coisas. J& voltaram a trazer mais coisas.
Mas sei que ha situacdes dessas que nao passam por nds mas que eles fazem isso...
ENT- E outras, sei la, associacoes?...

Pronto, acaba por ser centralizado aqui no hospital ...essa resposta vir mais do hospital
pela permanéncia. Mas vocés articulam também, ou sentes que o0s pais procuram

outras organizacdes, associacoes, as vezes de doentes...
E1l- N&ao muito. Nao tenho muito essa //nogao...//
/[ENT-Nogéo...//

E1- Sei que tém contactos. Agora até com a facilidade da internet.
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Tém contacto com outros pais que estdo na mesma situacdo e que ndo séo seguidos por

exemplo aqui. Tem outras experiéncias. Tém...E sdo pais mais informados.

E tém essa articulagdo. Mas ndo sei bem se serdo associagdes... s30 mais grupos, surgem

nas redes sociais € assim...
ENT- Sim. E que vao partilhando mais nesta coisa /(base)/ do conhecimento do que...

El- Sim... do que propriamente ?(estar ligados)? a associacdes. Isso € que eu acho que tem

acontecido mais.

Até mesmo em termos, as vezes... “ja ouviu falar do medicamento X?... que estd em

estudo?”... E acabam por partilhar isso...
ENT- Pois...porque souberam por outras pessoas...

E1- Sim. Mesmo idas a outros paises para ter outras avaliacdes. Levarem ndo sé, pronto,
aqui uma referéncia do hospital e encaminhar para outro hospital de outro pais para ter outra

observagdo... Mas também ja serem os pais a sugerir.
ENT- Serem eles a sugerir?

E1l- Sim.

ENT- Isso é giro também.

E ha bocadinho estavas a falar de, de que eles ligam as vezes com duvidas... quando ha
essa passagem para ficarem a assumir os cuidados sozinhos, o que é que é mais dificil
nesta decisdo? Que necessidades é que achas que eles ttm mais? E mesmo na realizac&o

de procedimentos técnicos? E informacdo? E a questdo da decisdo?
E1- E de informag&o para decidirem. Sim.

(segmento de texto incompreensivel) a questdo técnica. E saberem se estdo a fazer bem ou

se estéo a fazer mal.
ENT- Precisarem dessa confirmagao?
E1- Ou o que hao de fazer “porque aconteceu isto e nao sei o que hei de fazer...”

ENT- Claro. Sim. Porque é interessante perceber que, se estamos aqui também a
transmitir informacao e a capacitar, o que depois falha na execucao... E ¢ natural que

falhe ou que haja essa duvida.
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O gue € que tu achas que podia ser ainda feito ou que é necessario para minimizar este

impacto no dia-a-dia? Passar a cuidar destes...
E1- Era estarmos mais 14 e menos ca.

Mesmo... ha experiéncia de outros paises, mesmo estes tratamentos (pronto eu estou a falar
daquilo que nés fazemos no ambulatério, e os mitdos vém muitas vezes fazer tratamentos)

e ha paises em que estes tratamentos j& ndo séo feitos no hospital, sdo feitos em casa.
ENT- Em casa...

E1l- E ndo so6 estes, como os cuidados didrios... era um apoio mais la. Nao serem eles tantas

vezes a virem (segmento de texto incompreensivel)

ENT- E como vés isso (acontecer)?

E1- Isso ajudava mais a confianca de eles estarem a fazer as coisas em casa.
ENT- Como é que isso é possivel?

E1- Isso... era aquelas visitas domicilidrias utdpicas que falamos hé anos e anos e anos... e

ndo acontecem.
ENT- E deviam partir daqui?

E1- Sim. Deviam partir daqui no sentido que as familias tém sempre mais confianca no

centro.

ENT- Pela confianca... sim...

E1- Véem-nos como centro de referéncia.

ENT- Ou até que fosse...

E1- Ou até que fosse passado... que eles passassem a ter confianca noutros cuidadores...
ENT- Noutros profissionais...

E1- ...profissionais, sim. E envolver os outros cuidadores da area de residéncia. Isso também

acho que sim.
Pessoas com interesse e que estivessem motivadas para...

E se calhar nao precisavamos de ir nds tantas vezes mas outro profissional, desde de que...(

segmento de texto incompreensivel)

ENT- Outro profissional de enfermagem ou néo necessariamente?
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E1- Nos cuidados de enfermagem sim. Pode ndo ser, mas acho que (segmento de texto

incompreensivel) medica.

Mas eu estou a ver isto em termos de cuidados de enfermagem...sdo as APT8s, a

aspiracgdo... € acho que ai...

Porque nos, na dialise peritoneal, temos os colegas dos laboratérios que fornecem o

material e que vao a casa. Fazemos essa interligagdo com eles...”a mae aqui faz tudo

2

bem...
ENT- Depois vao vigiando...?

E1- Quando eles comecam a fazer o programa de dialise, n6s vamos la4 com eles, a 1% vez, a
casa; 0 1° dia que a mée vai fazer sozinha nos estamos Ia com os colegas do laboratdrio.
Depois eles vdo sempre que necessario, ou sempre que os pais solicitam ou periodicamente

vao ver se esta tudo bem.

Ou, j& aconteceu, nés pedirmos. Por exemplo, um menino teve uma peritonite, esteve
internado. E n6s vimos aqui e esta tudo bem, mas queremos reforcar e queremos reforcar

também em casa. Entdo pedimos para ele fazer a ponte e ver se em casa faz tudo bem.

ENT- Se tudo esta a ser cumprido...

ENT- Essa tua experiéncia do acompanhamento também no domicilio? O que é que...
E1- Eu acho que € importantissimo.

E facilitar aquela passagem do “Ai, estou aqui no hospital; até faco as coisas bem, mas se
acontecer alguma coisa mal (segmento de texto incompreensivel)... e agora vou pra casa e

vou sem rede e tenho de me safar.” Se a 1* vez nds estivermos 14, acho que facilita.
ENT- Ja é melhor essa passagem...

E1- Deviamos continuar a estar mais vezes, periodicamente. Mas estando la a primeira vez
ja é melhor.
ENT- E melhor do que serem s6 assim largados...? E porque é que achas...

E1l- E estamos a falar de transferéncia para o domicilio, agora vou puxar aqui um

bocadinho... Como transi¢do de cuidados para outro sitio... ndo sd... imagina, para os

18 Alimentacdo Parenteral Total
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adultos, por exemplo... Eu acho que ¢ importante essas fases de transi¢do. Porque ¢é... eles
tém uma pessoa em quem confiam e passar para outra pessoa em quem ndo confiam tanto...

se estivermos todos neste momento acho que é facilitador.

ENT- E o que dificulta isto acontecer mais vezes? Ou esse acompanhamento de ser mais

continuado?

E1- Numero de enfermeiros...

ENT- Precisas de gente? De tempo?

E1- Preciso de gente, preciso de carros, precisamos de...

ENT- Como €é que vocés fazem? O transporte é do hospital? é vosso?

E1- E do hospital. E do hospital quando é uma coisa programada, por exemplo ontem...

quando ¢ assim integrado nos cuidados paliativos, por exemplo...

Quando é por exemplo a transicdo de hospital, (segmento de texto incompreensivel) vamos

em carros proprios.

Estamos a programar agora uma transferéncia e estamos a perspetivar ir em transportes
proprios... Vamo-nos desenrascando, como se costuma dizer... Costumamos fazer assim...

Por exemplo, quando é da dialise peritoneal vamos a boleia dos colegas da empresa.
ENT- Dessas empresas...
E1- Sim. Vamos a boleia. Eles recebem nao ¢€... e ndo precisamos de gastar por nos...

ENT- Claro. E bem... Que outras estratégias, ainda voltando aqui atras, é que tu achas

que os pais poderiam beneficiar?...
E1- Era por exemplo terem alguém...

Como também ja aconteceu: acontece qualquer coisa, a mae € a Unica cuidadora e acontece
alguma coisa... a questdo de ter alguém 14 que possa estar para a pessoa... nem que seja para

ir as compras, nem que seja para ir a farmacia... Mas ter alguém...

Aguele tempo em que elas vao as compras e vao fazer essas coisas nem € para elas, ndo €?

Mas, pronto, sdo coisas que sdo necessarias.

Terem alguém em quem confiam... eu estou a falar nisto, porque, por exemplo... temos um
caso também em que a mae estd sempre com ele em casa, sempre...tira uma 6 feira de

manha em que o pai vem (estes pais sdo separados) e fica com ele s6 na 62 feira de manha
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para a mae poder ir... e ndo é... € as compras, a farmacia, etc...(Segmento de texto
incompreensivel) E tio simples quanto. .. ha a morte de um familiar: “eu ndo posso ir porque
tenho de ficar a tomar conta do meu filho™... “ha estes cuidados que tenho de prestar e nao

posso ir”.
E torna-se uma coisa que (segmento de texto incompreensivel).

ENT- E achas que acontece porque néo ¢ identificado na rede préxima alguém que

possa também aprender ou porgue ndo ha disponibilidade?

E1l- As vezes porque nao ha ninguém a quem se possa...porque eu acho que essa questao
agora ja nao se... ja se tem cuidado em haver outra pessoa a aprender os cuidados... isso ja!

Agora, as vezes nao ha outra pessoa...
ENT - Mesmo que se identifique...
El- ...que se identifique para aprender..

E depois quando se perspetiva haver outra pessoa, a mée (neste caso é a mae) esta tao
habituada a prestar os cuidados daquela forma, a saber o que ha de fazer daquela forma, que

ela propria ja ndo consegue delegar noutra pessoa aqueles cuidados...
E ela que presta; é ela que faz.

Ela sabe como é que devem ser feitas as coisas para a crianca se sentir bem e depois ai ja é
dificil alterar.

ENT-E, ja estas a responder um bocadinho a isso...mas seria facil entrar mais alguém

nesse circuito?

El- Pois...

ENT- Sé também depois desse processo da relacéo de confianga?

E1l- Sim.

ENT-// Estou a dizer isso porque...//

E1- //E quanto mais precoce melhor.//

Porque ¢ a tal coisa... depois cria um padrao, uma rotina tdo grande que...
ENT- Ja é dificil de desligar disso?...

E1- Eu acho que sim.
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Depois, depende um bocadinho das pessoas mas eu acho que acaba por acontecer (segmento

de texto incompreensivel)

ENT- Estava a pensar nisso porque... temos uma miuda, que esta-Se a programar
transferir para casa e foi esta semana a visita dos paliativos e a mée ontem falava-me
nisso que era: “como é que ¢ possivel tanta gente estranha ir a minha casa, para eu

levar a minha filha para casa?...” Eu acho que nunca tinha pensado muito bem nisto...
El- Sim...

ENT - A quantidade de gente nova que vai entrar nestas vidas... e como é que isso é

recebido ou nio... é gente estranha a entrar em casa, nao é?...
E1- E preciso trabalhar isso e ndo serem pessoas estranhas. .. isso ajuda. ..

ENT- Sim porqgue ela depois também dizia Havia pessoas de 14, da zona de residéncia
que ela nao tinha relacio pois... ela, 1a estd, sempre seguida aqui, a referéncia era

aqui...
Passamos pelas perguntas... s se quiseres acrescentar mais alguma coisa...

Que papel poderiam ter os enfermeiros no minimizar o impacto no quotidiano? mas

acho que ja falaste um bocadinho da presenca...

E1l- E isso... nos tentamos minimizar, com os telefones, com o estar disponivel, mas ndo ¢

a mesma coisa... Ajuda, acho que ajuda, mas ndo ¢ a mesma coisa...

ENT- Obrigada.
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Entrevista E2

Data: 15.03.2019

ENT- Gostava de saber a tua percecédo de quem é a responsabilidade nos cuidados a
estas criangas com doencas cronicas. De quem é a 12 responsabilidade ou se ha alguma

que pesa mais do que outra ou...
E2- Essa questdo estas a pd-la no sentido do internamento ou... em casa?
ENT- Em casa... do acompanhamento em casa.

E2- Neste tipo de... nas nossas criangas e tendo em conta, se calhar, a experiéncia que temos
aqui, porque eu nao tenho outro tipo de experiéncia, ndo é?, que terdo outros colegas de
outros servigos... chega a um determinado momento que os cuidados sdo da
responsabilidade inicial da equipa de saude, mas depois muito em parte com a parceria dos
pais. Porque acho que h& determinados cuidados que se véao prolongar por um téo longo
periodo de tempo que acabam por ser depois 0s pais a participar e a assegurar esses mesmos

cuidados, ndo é?

A responsabilidade inicial sera sempre da equipa de saide, em termos de ensinos, como €é
6bvio. Acho que nunca pode ser s6 responsabilizada depois a familia mas tem de haver
sempre um acompanhamento e uma parceria de cuidados. Acho que ndo pode ser...tem alta
e depois acaba por ndo haver um acompanhamento. Acho que terdo... os pais podem ser
capacitados para, mas tera de qualquer das formas de haver sempre um acompanhamento,

uma validacao dos cuidados que estdo a ser prestados.

ENT- Acho que ja comecaste um bocadinho mas queria que aprofundasses um
bocadinho como é que Vvés essa relagio entre os cuidadores do hospital e os pais... como
¢ que essa relaciao acontece, como é que a classificas, sei 14, se ¢é facil, se é dificil... o que
é que pode ajudar e no fundo que contributos e que expectativas, por outro lado, é que

cada grupo traz a esta relacéo?

E2- Se calhar, nesta fase, eu acho que ainda ha pouco apoio nesse sentido... eu acho que o
ideal seria haver sempre um acompanhamento por parte dos pais; até do préprio servico que
prestam, que fazem os ensinos... vao havendo as tais equipas multidisciplinares que véo ao
domicilio que acho que seria, acho que o ideal muitas vezes... mesmo a equipa do proprio

servico até, que conhecem...
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E2- Que faz o primeiro ensino. Isto no sentido em que, por exemplo, os garotos quando estdo
€ONNOSCO muitas vezes vao para casa e acabam por precisar ainda de algum refor¢o em casa
e ai nds sabemos que como equipa ndo temos essa capacidade de promover o0s ensinos, fora
daqui, ndo é? Acabamos por delegar ou... o que seja... as vezes um bocadinho aos colegas

dos cuidados priméarios mas também ainda é pouca a parceria que temos.

E as vezes se calhar se conseguissemos estabelecer alguma relacdo, mas também acho que
as criangas acabam por ndo ter grande apoio dessa... da parte dos cuidados primarios. E se
calhar também ndo... as equipas ndo estdo tdo focadas, neste caso para os nossos cuidados,

especificos de oncologia, mais especificos de oncologia.

ENT- Daquilo que tu vés a acontecer (falas ai duma perspetiva mais ideal) do que tu
vés hoje 0 que é que ajuda ou o0 que é que é ainda é dificil nesta relacdo com os pais e

os cuidadores formais... com os pais nesse acompanhamento em casa.
E2- O que é que ajudaria?

ENT- O que é ajuda? O que é que tu neste momento achas que facilita essa rela¢éo ou
0 que dificulta?... ou o que é que os pais esperam (ou/e também)... o que é que os pais
esperam dessa relacdo e o que é que tu achas que a nivel profissional também das a

essa relagao?

E2- O que dificulta muitas vezes, se calhar, acho que é a ansiedade, falando em primeiras
altas nomeadamente. Acho que um dos primeiros entraves serd muitas vezes a ansiedade e
0 medo do erro, por parte deles. Apesar de fazermos ensinos aqui. Ainda hoje,
inclusivamente, no ensino sobre uma subcutanea, que se iniciou agora. Foi feito o inicio (ndo
¢?) hoje, mas a mae j4 estd a pensar “e se eu... sera que...” apesar de estar agora no inicio
da aprendizagem ja estd a pensar: “e em casa? Vou mesmo conseguir? Serd que vou mesmo

conseguir?”

Nao sei muito bem especificar mais alguma...

ENT- O que é que tu achas que... onde é que é ai a nossa participa¢do?
E2- Neste caso em particular?

ENT- Por exemplo...
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E2- A nossa participagdo acho que ¢ toda a assisténcia em todo o processo de... Porque
inicialmente temos de dar todo o conhecimento em termos verbais e gerais e depois dar
também alguma seguranca, neste caso a mée, para poder praticar inicialmente e validar com
ela se realmente esta a fazer correto ou ndo. Tenho em conta se a pessoa € mais ou menos
ansiosa (neste caso que até é uma pessoa bastante ansiosa) ... ir validando e percebendo
realmente se, se estd a fazer certo, se ndo esta a fazer certo, porque ela mesmo dizia: “Deixe-
me tentar fazer aqui mais uma vez consigo. E quando for a primeira vez que eu fizer vocés

vao estar aqui comigo, ndo vao?”

Por isso acho que, muitas vezes, 0 estarmos, 0 estarmos e permitirmos que nos cologquem
duvidas sem estarmos a desvalorizar as davidas colocadas, porque para n6s pode parecer
muito facil e pode, de facto, nés estarmos a fazer o ensino e a mae ndo estar sequer a

perceber. E temos de...

ENT- Sim. Além deste caso que é importante ... assim algum exemplo que te lembres,
que te venha a cabeca, desta relacao que possa ter sido trabalhada por ti, de forma mais
ou menos continuada, mas que tenha esta implicacao do cuidado em casa, e depois (sei

14) os pais te possam ter trazido questdes, dificuldades... algum exemplo?
E2- Sei 14... aqui, acaba por ser tanta coisa... (ndo €?)

...Desde, sei 14, desde os cateteres centrais, que inicialmente acabam por ser um grande
entrave, quando eles tém de ir para casa com cateteres externos, ndo é, cateteres de limenes.

Muitas vezes temos de fazer esse ensino... ah sei 14, medicagdo... € tanta coisa... ndo sei.

ENT- O que é que nessas relaces, a relacdo que se estabelece entre os cuidadores, neste

caso enfermeiros e os pais, 0 que € que ajuda? e o que é que é mais significativo?

E2- Eu acho que ajuda o facto de o profissional ter alguma abertura de espirito mas os pais
sentirem que podem questionar e que estdo perfeitamente a vontade para perguntar. Acho
que a relacdo previamente estabelecida, acho que é importante nesse sentido dos pais terem
maior a vontade para tirar dividas. Independentemente de como enfermeiros termos o dever
de fazer os ensinos que achamos que sdo importantes, acho que os pais mediante a pessoa
que estd com eles vdo colocando algum tipo de questdes ou ndo... porque, normalmente,
para uns eles achariam que se calhar ndo colocam porque acham que é um bocadinho
“estapafurdio” va, por assim dizer... se calhar com outros acabam por colocar... acho que
tem a ver também com a relagdo de confianca previamente estabelecida, acho que com

determinado profissional.
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ENT- E que vantagens é que tu vés nessa relagdo de parceria que tu dizias ha
bocadinho?

E2- A vantagem acho que acaba por ser a aquisicdo mesmo dos conhecimentos e 0 a vontade
que eles tém para nos fazerem as questoes... acho que na relagdo interpessoal ¢ mais...nao

sei se (segmento de texto incompreensivel) mais facilitadora...ndo sei?

Acho que torna a relacdo mais facilitadora porque se torna mais facil...ndo é? Mesmo para

a aquisicéo de conhecimentos e das aprendizagens (segmento de texto incompreensivel)

ENT- Assim neste tempo que 0s pais passam a assumir os cuidados em casa e se
assumem como cuidadores principais, quais as maiores mudangas e dificuldades que

achas que eles tém?
E2- As mudancas em termos de comportamento?

ENT- No quotidiano... no comportamento... o que tu achares que difere, que muda

quando eles comecam a assumir este papel...

E2- Quando eles pela primeira vez tem de ir para casa e tém a percecao do nivel de cuidados
que tém de passar a assumir, acho, apesar de ndés ndo estarmos la, ndo termos esse
conhecimento do que se passa em casa, a no¢ao que temos € que todo o ritmo de vida dos
pais e daquela familia fica completamente alterado, tendo em conta o nivel de cuidados que

estes pequenos de oncologia tém de ser submetidos...
Falas em termos de mudanga? De vida ...de estilo de vida?
ENT- No geral... do quotidiano...

E2- Acho que muda muita coisa e entdo dependendo da idade da crianga em questéo, acho

que muda... depende ainda...
ENT- Algum exemplo? De mudancas que tenhas visto acontecer?

E2- Acho que temos agora um grande exemplo em que a vida em questdo... acho que o
exemplo da C. é um exemplo...antes de ter sido diagnosticada esta questdo, este problema
de salde, pra ja ela era uma recém-nascida quase, antes de ser diagnosticada, ndo é? E todo
o quotidiano de uma familia fica completamente alterado... desde a rotina de saidas de casa,
horarios, formas de alimentagdo. Acho que tudo ficou... neste momento tudo acaba por rodar

um bocadinho em torno deste problema de saude dela.

ENT- Que dificuldades € que os pais mais falam? Mais identificam?
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Ou que é que tu achas que para eles serdo as dificuldades?
E2- As maiores dificuldades dos pais?

Eu, sinceramente, até acho que os pais quando saem.... E acho que... a maior dificuldade é
0 medo de algo acontecer e eles ndo serem capazes de dar resposta, que até muitas vezes ndo
se verifica (ndo é?), porque acho que nunca houve nenhuma situacdo em que isso
acontecesse, mas acho que é o medo de errar, uma vez que eles sentem, quando estdo aqui
internados, que tém a disponibilidade um conjunto de solugdes e uma equipa que 0s apoia,
e depois o facto de ir para casa tém medo que algo aconteca e eles ndo tenham meio de

resposta.
ENT - Qual é a tua percecdo sobre a qualidade de vida destes pais?

E2- A minha percecdo, tendo em conta que também sou, sou mée (ndo €?) e vendo do outro
lado, acho que em termos de qualidade de vida acho que diminui drasticamente com um
diagndstico deste ambito, ndo é? Deste...eu falo deste caso porque nas outras situagdes
também... Mas acho que a qualidade de vida altera-se completamente desde a questdo do
trabalho: a maior parte dos pais deixam de trabalhar, alguns inclusivamente acabam por
perder mesmo o emprego...e acho que depois em termos financeiros e tudo. Muito fica,
muito fica abalado porque acabam por ficar 24h como prestadores de cuidados informais,

nao ¢€? Porque ¢ mesmo assim... muitas vezes ainda t€ém mais filhos e mais pessoas a cargo...

ENT- Falas aqui um bocadinho de necessidades... abriste a porta a que este grupo
possa ter necessidades de ordem financeira pela questao do trabalho... e que outro tipo

de necessidades se podem identificar/ podem sentir?

E2- Para além das necessidades financeiras, se calhar, que inicialmente nés viamos aqui até
mais um bocadinho mais de suporte a nivel psicolégico, e neste momento ndo temos essa
noc¢do de que seja feito esse acompanhamento, s6 em situacdes extremas e acho que néo so6
0s pais, mas se calhar o grupo familiar; muitas vezes fala-se aqui dos irmaos, a par... e
muitas vezes nos nao temos nocdo do efeito, va, que esta, que a situacdo de doenca causa
numa familia mais... no funcionamento da propria familia... acho que devia haver um apoio
em termos até psicoldgicos de trabalhar com aquela familia. Muitas vezes... ndo ha sequer

para com a crianga nem adolescente, por isso.... Isto € quase a falar na utopia nao é?

Para além das dificuldades financeiras, que depois até poderiam os pais terem necessidade

de procurar, muitas vezes nao o conseguem fazer...
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ENT- E que recursos € que os pais vao utilizando para minimizar essas dificuldades,
essas necessidades?

E2- Os recursos sao poucos.
ENT- O que é que tu vés os pais utilizar?

E2- Em termos de recursos financeiros, sei que alguns pais acabam por pedir, tentar alguns
subsidios que sdo curtos, alguns (como é que se chama) alteracfes a nivel dos pagamentos

dos IMI*%s e isso, eu sei que ha pais que ja fizeram isso (da I. na altura, falou-me nisso).

Os abonos acho que também sdo muito pouco, sdo muito escassos, acho que em termos de
valor para a crianca com doenca cronica acho que o valor também é reduzido, também néo

cobre, nem de longe, muitas vezes os ordenados que ficam em falta, ndo é?

E depois acho que acabam por, por pedir as vezes como ja temos visto aqui algumas ajudas
externas... bem ou mal... isso depois ¢ um bocadinho de cada um... a consciéncia de cada
um. Mas as vezes acabamos por perceber que acontece aqueles, 1a aqueles peditérios,
aquelas coisas.... Para bem ou mal, também ndo podemos julgar muito bem porque também
nao sabemos quais sao as dificuldades reais econdomicas do outro lado... olha, ndo sei muito

bem...

Em termos psicologicos, em termos de apoio, eu acho que eles acabam por recorrer um
bocadinho também as equipas... porque (ndo é?) ... a equipa de enfermagem porque estamos
mais proximos deles. E acho muitas vezes que também a restante familia, que também vai

dando... aos avos e assim.

Mas em termos de apoio psicoldgico, tenho nocdo de que ndo ha grande, grande alternativa
de resposta, neste momento, hospitalar, que ndo se vé essa resposta, nem me parece que

esteja a ser trabalhada.

ENT- Tu vés-te também aqui a ter um papel? Ja falaste que os pais por vezes também
recorrem as equipas e agora coloca-te tu nisso... o0 que é que tu? Ou o que é que tu
achas sobre... que estratégias usas para também minimizar esses impactos junto dos

pais?

E2- As estratégias € mesmo o discurso, ndo é? Também ndo podemos fazer muito mais do

que conversar de uma forma tranquila, deixa-los expor as davidas e receios que tém. .. muitas

1% Imposto Municipal sobre Imdveis
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vezes até nem conseguimos dizer nem ter respostas para eles, mas acho que s6 o facto de
estarmos e escutarmos ativamente aquilo que eles: as ddvidas e os receios deles, acho que

eles acabam por sentir ali um porto de abrigo, um bocadinho. Ter alguém que os oica.

Que muitas vezes acabamos por ndo ter resposta para os medos e para as ansiedades que eles
tém, porque nem nds sabemos as respostas, ndao €?... tendo em conta que aqui trabalhamos

muito a par com a vida e com a morte (segmento de texto incompreensivel)

E ha sempre esse medo de as coisas ndo correrem bem. Mas acho que € mais o escutar. Acho
que o que eu fago mais € ouvir... e de certa forma, dar algum feedback. Mas ndo consigo

muitas vezes, se calhar, dar a resposta que eles queriam ouvir ou queriam saber...
Nao sei muito mais o que ¢ que te hei de dizer...

ENT- O que é que, além do que é feito, 0 que é que tu achas que ainda podia... o que é

gue ainda é necessario, por um lado? Que respostas é que faltam aqui?
E que respostas é que também poderias dar? Ou em que poderias participar?

E2- Eu aqui, neste servigo, acho que, desde sempre senti isso, acho que devia haver um
acompanhamento continuo das criancas e das familias, como ja falei, da questdo, da area da

psicologia.

Acho que a partir do momento em que € feito um diagndstico deste género acho que devia
haver como parte integrante da equipa, alguém (que supostamente havera, nao é?) da area
da psicologia que trabalhasse juntamente com a equipa de enfermagem e com a equipa
médica, a par com eles, a... esta situacdo... fazer o acompanhamento quer dos pais e muitas
vezes do adolescente e até se tiverem irm&os, fazer este trabalho desde o inicio, ndo ser uma
coisa que pontualmente vém cé e fala com a crianga ou com o adolescente... também acho
gue nao ¢ dessa forma que vai conseguir estabelecer uma relacdo de interajuda, ndo €? Acho
que devia ser algo que deveria iniciar desde o, desde 0 momento do diagnoéstico e fosse

acompanhando a crianca em todo o percurso da doenca.
Em termos de apoios acho que ha muita coisa de facto em falta, ndo é?

Acho que, por exemplo, ndo sei, se estamos a falar de uma questéo de abono talvez nao, mas
se calhar um subsidio que ajudasse a colmatar... a colmatar a questdo das baixas
prolongadissimas ndo é? Talvez, ndo sei, um subsidio... o tal, que ¢ falado — estatuto do
cuidador informal, que neste momento se fala, agora, ndo é? Estd um bocadinho em

discussao politica. Acho que se calhar faz falta de facto perceber quais s&o 0s casos em que
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se justifica estabelecer esse estatuto, ndo é? E que pudessem ter algum apoio financeiro,
enquanto estdo em tratamento. Sem ddvida nenhuma (segmento de texto incompreensivel)
Apesar de eles terem a maior parte da medicacao, ser a cargo hospitalar (ndo é?), mas mesmo
assim ainda acaba por haver medicacdo e outras questdes (as vezes alimentacdo mais

especifica que tenham de fazer e afins) e acaba por ficar tudo a cargo dos pais.
ENT- Acaba por haver mais despesas...

E2- alta um bocadinho esse, esse tal subsidio que devia depois de ser ajustado, mas estamos

a falar no ideal. O tal subsidio.

ENT- E da parte de enfermagem? Que respostas € que achas que poderia haver?
E2- Da parte de enfermagem, acho que o ideal...

ENT- Enfermagem no geral...quer dizer... podes colocar aqui ou noutros servigos...

E2- Acho que da parte de enfermagem o ideal seria aquilo que ja se fala ha muitos anos que
é 0o acompanhamento domicilirio esporadico em casos em que as criangas ja ndo necessitem
tdo continuamente ou tdo frequentemente do internamento, mas se calhar... (eu ndo se isto
existe ja noutros servicos aqui do pediatrico ou nao, se calhar na medicina se calhar ha, ndo
€?) Aqui nosso, nao sei, talvez se justificasse esporadicamente alguma crianga que tivesse,
mas se bem que nos... eles vém mais vezes ao hospital de dia... né6s em termos de
internamento acabamos por perder um bocadinho o fio a meada porque acabamos por perdé-
los ao fim de determinado tempo... Mas tenho nogdo que 14 em baixo, no hospital de dia, as
colegas tém muito mais contacto e vao continuando esse trabalho, ndo é?, 14 em baixo. E n6s

aqui acabamos por perdé-los, ndo é? Deixamos de ter esse feedback.

ENT- SO para ver se eu percebi, este acompanhamento domiciliario que tu falas como

possibilidade, seria também a partir do hospital?
E2- A partir do hospital. A equipa que acompanha mesmo estas criancas.
ENT- Esta situacio...

E2- Esta situacdo mais especifica, porque eles a terem acompanhamento domiciliario sera
sempre alguém da area de residéncia (ndo €?), centro de saude ou ndo... Pronto, ser alguém
da area mesmo da pediatria, como ja acontece em outros hospitais e pronto a questdo de

outros servigos aqui que ja tém, ndo é?
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ENT- Ver so6 se aqui ha alguma coisa a aprofundar... passimos mais ou menos por
todas as questdes que tinha para te fazer. Ou se queres acrescentar alguma coisa sobre

este tema... se achas que ha alguma coisa que...

Se calhar s6 voltar aqui a esta... a relacido em si entre cuidadores formais e pais, o que

é que dificulta, ou o0 que é que pode ser uma barreira a esta relagédo?

E2- Muitas vezes aqui na nossa equipa é a linguagem, a lingua, porque temos aqui varias
nacionalidades, e ¢ uma das barreiras: a cultura. A lingua... nem ¢ propriamente a lingua

mas a cultura.

As vezes tenho nocéo de que estamos a falar para alguns pais, a fazer alguns ensinos, que
nos respondem que sim e passados 5 minutos temos a completa noc¢ao de que nao perceberam

nada daquilo que nos dissemos ndo é?
Acho que é uma das barreiras.

Depois néo sei, se calhar aquilo que eu tinha falado da relagdo que os pais estabelecem com
algum profissional, que os deixa mais a vontade com essa pessoa ou ndo, para tirarem

determinadas davidas, mas isso faz parte da postura profissional... ndo €?
ENT- Diferencas mais pessoais...

E2- Diferencas acho que mais pessoais de cada, de cada profissional até... de cada relagao

previamente estabelecida se calhar.
Assim em termos de barreiras... acho que ¢ isso...

ENT- Tens percecdo de eles usarem, ou mobilizarem outros recursos, além daqueles
que falaste: familia e esta parte mais econémica? Sei 14, associac¢Bes, grupos de apoio?
Algo que te possam ter falado ou nio... para perceber um bocado a realidade do que

existe...

E2- Mais nessa... procuram, acabam por procurar mais assisténcia social do que

propriamente, ndo tenho nogdo, nunca tive essa percecdo de outras associagdes

Depois ha essa questdo mesmo do recurso ao (néo sei como ¢ que se diz) ndo ¢ a caridade...

¢ ao ...pronto, agora em termos de associagdes nunca me apercebi que i1Sso acontecesse.

H& familias que nds temos nogdo que, j& aconteceu as criangas serem avaliadas aqui pelo

delegado de salde para atribui¢do de grau de dependéncia para depois ser atribuido grau de
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incapacidade (ndo sei muito bem como é que se denomina) para depois terem um

determinado subsidio.
Mas mais do que isso nunca me apercebi.

S6 mesmo as criancas dos PALOP? (nfo é?) que tém sempre o apoio de, Vo tendo sempre

0 apoio da instituicdo muitas vezes que as vezes os traz, alguns deles...outros ndo.

Mas ndo sei muito mais em termos de apoio. A gente acaba por muitas vezes ndo se debrugar
sobre esse tipo de questdes... mas aquilo que a gente vai percebendo, muitas vezes, quando
vamos conversando com os pais, porque eles muitas vezes ndo nos ddo a conhecer esse tipo

de situacdes. E se ndo perguntarmos também ndo é muito provavel eles falarem sobre isso.

ENT- Pronto. Esta tudo. Obrigada.

20 pajses Africanos de Lingua Oficial Portuguesa
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Entrevista E3

Data: 20.03.2019

ENT- O que tu achas (sobre) de quem € que deve ser a responsabilidade dos cuidados

a estas criangas?
E3- A responsabilidade deve ser dos cuidadores formais.
Acho que a responsabilidade que incutimos aos pais ¢ demasiada para eles...

Conhecgo outros contextos la fora que ndo implicam essa responsabilidade toda e que
permitem que as criangas estejam em casa na mesma, mas com uma supervisao muito maior
e com um apoio muito maior dos cuidados de proximidade. Que era 0 que eu achava que

devia acontecer aqui.

Porque, além de serem cuidados muito complexos para ensinar a pessoas que nao tem
formacdo nenhuma na area da salde, sdo responsabilidades enormes e quando acontece

alguma coisa as pessoas sentem-se realmente culpadas.

Acho que ninguém devia pedir uma coisa dessas. Mas nao podemos fazer de outra maneira

sendo as criancas ndo saem do hospital.

Agora com as equipas de apoio domiciliario ja se comeca a conseguir distribuir um
bocadinho essa responsabilidade mas mesmo assim é pouco comparado com 0 que era

preciso.

ENT- Entéo na relacédo que tu vés acontecer entre cuidadores formais/profissionais e

informais... como é que tu vés essa relacio? Como se estabelece?...
E3- Mas estas a falar dos cuidadores formais do hospital central?

ENT- Sim. Porque é o contexto que temos aqui maioritariamente...
E3- Como se estabelece?

Vou falar da minha realidade...

ENT- Claro... é isso que quero... e no fundo quais sao os papéis de cada grupo nesta
relacdo? Quais sao os contributos que cada grupo traz pais e cuidadores formais... e

gue expetativas é que cada um tem?
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E3- Tu sabes que eu sou “enfermeira de referéncia”, normalmente eu ja sei que vou ficar
com aquela familia durante muito tempo e quando isso acontece a relacdo que se estabelece

é diferente do que uma crianca que eu sei que me vai calhar de vez em quando e pronto
//ENT- mais pontual...//

Quando isso acontece, eu normalmente digo logo que vou ser eu e eles ficam muito contentes
quando veem que vai Ser sempre a mesma pessoa, porque 0 que eu noto muito é que quando
sdo criancas que vao variando de enfermeiros os pais sentem-se mais desapoiados e mais
baralhados, porque embora toda a gente faca os cuidados bem (ndo ponho isso em causa,
claro) cada pessoa tem uma técnica diferente e isso baralha muito quem esté a aprender pela

primeira vez; acho que é um fator mesmo desestabilizador.

Neste momento ndo € assim tao facil a minha chefe atribuir logo um enfermeiro de referéncia
a uma crianga, por isso acontece muitas vezes as criangas estarem semanas sem isso estar

definido, e noto que isso atrapalha um bocadinho o processo de inicio do ensino, parece-me.

Agora os pais ndo vém assim com muitas expectativas. A expectativa no inicio ¢ logo “nao
vou conseguir”’; acham sempre que vai ser demasiado complicado para eles e quase todos

dizem isso.

Também depende dos cuidados que sdo... mas estou a falar por exemplo de aspiragdo de
secregoes, que € uma coisa que eles dizem logo “ndo consigo”; coisas mais simples, nao
dizem... (ndo €?) se for uma ventilagdo ndo invasiva... coisas que ndo impliquem tanto

sofrimento a crianga ndo sdo assim tdo pragmaticos, mas...

ENT- Tao dificeis de aderir...

E3- Sim. Mas quando ¢ aspiragdo...também normalmente ndo comegamos por ai, ndo €...
I/ENT- Claro...//

Os miudos que eu tenho com sonda, com ventilagdo e com aspiracao... normalmente comego
pela sonda, pela alimentacdo, porque é uma maneira de eles participarem nos cuidados a
crianca; ndo podem dar o biberdo mas podem dar o leite de outra maneira e isso fa-los sentir
gratificados. Mas ndo é uma coisa que provoca sofrimento por isso eu comeco por ai. Depois,
a seguir, passo para os passos seguintes... quando € a aspiragdo ¢ sempre muito dificil eles
aceitarem... depois acabamos por conversar sobre isso passado um tempo e eles dizem

“realmente, vocé disse-me que eu ia conseguir. E pronto... tem de ser. Tem de ser.”
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ENT- H4 expectativa também desse acompanhamento?... tu tens uma perspetiva mais longa

ndo €... depois no acompanhamento em casa...

E3- Sim. Falamos muitas vezes sobre isso. Ha mitdos que ja estdo em casa assim ha anos,
quando voltamos a encontrar-nos: “Opah! Realmente agora olhe estou perita nisto tudo... e

ndo acreditava”
Realmente ndo deve ser facil fazer isso a um filho, imagino...

Agora, as minhas expetativas, eu acho sempre que eles vdo conseguir! Tenho tido casos mais

dificeis do que outros, mas acho sempre que sim.

Nunca me aconteceu pensar “Completamente impossivel. Nunca vai sair do hospital.” Mas
tenho algumas davidas nalguns casos... Agora tenho uma mae com alguma limitagdo
cognitiva e que tem pouco apoio familiar e quando a recebi fiquei muito assustada e pensei
logo “esta mitda...ndo sei como se vai por esta senhora a aprender. Se calhar vai ter de se
arranjar outro cuidador” Mas também nao se conseguiu outro cuidador. Ela ndo tem apoio
familiar e o que tem é uma patroa em casa de quem ela vive que esta disposta a ajudar, mas
que também tem uma mae acamada e ¢ tudo muito confuso... mas pronto, olha, comecei e

ela até se esta a orientar. ..
As vezes também pomos as expetativas assim muito baixas e depois tudo o que vier é lucro.

ENT- E por exemplo, nessa experiéncia, o que € que tu achas que é a maior dificuldade?
Ou noutro exemplo que queiras colocar o que sdo as maiores dificuldades ou barreiras

a esta relacdo?

//E3 a mim?//

ENT- Aos dois. Ou que tu sentes na relacio...

E3- Uma das barreiras é eles ndo admitirem logo que aquilo é uma doenca cronica.

Tive recentemente um caso de uma miuda, que veio dos cuidados intensivos, que era uma
miopatia (ainda ndo sabemos qual, mas uma doenca neuromuscular certamente) e os pais
vinham com a expectativa de que aquilo era tudo passageiro. E entdo, sendo essa a
expectativa dos pais, € muito dificil incutir-lhes que vai ter que... vdo ter que aprender

cuidados a longo prazo.
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Tu estas a dizer: “entdo vamos comegar aqui a ver como ¢ que se vai dar o leite por sonda...”
e eles dizerem: “ela vai mamar pelo biberdo...” essa negacao ¢ uma barreira. E a maior de

todas. E eles nao terem ainda caido na real e pronto...

E a mim custa-me um bocado ter de ser eu a dizer. Ndo é que me custe, mas acho que nédo

devo ser eu e muitas vezes tenho de ser.
ENT- Quem deveria ser?

E3- Acho que devia ter sido antes de ela ter sido transferida, por exemplo... Quando se
falou... Essa miuda ja tinha sido referenciada a equipa de paliativos se ja foi referenciada ¢
porque toda a gente ja concordou que é uma doenca crénica complexa e sem possibilidade

de cura. Entdo porgue € que ndo se teve essa conversa?

E depois os pais sempre a pressionar...”Entdo, mas quando ¢ que acha que n6és vamos pra
casa? Eu para a semana tenho de ir trabalhar”.
N&o posso de deixar de dizer, ndo ¢? Nao posso dizer: “Sim ¢ capaz de ir...” Nao vou mentir.

Tenho de dizer “Nao. Acho que isto vai demorar semanas.”; “semanas? Como assim? Entao

mas porqué?”

Acho que, pelo menos, ndo devia ser sé eu, devia ser uma conversa multidisciplinar e a

tempo, nao ¢?... ndo € s6 quando as pessoas comecam a fazer perguntas que se chega la.

ENT- Achas que esta relacio (se se pode dizer assim...) é a partida desigual e tem de

haver esses momentos de encontro para todas as partes da relaciao estarem...
E3- Acho que devia haver mais partilha, sim. Acho que devia haver...

Nos, na equipa de paliativos, até partilhamos muito. Conversamos muito uns com 0s outros
e temos reunides semanais. Mas reunides multidisciplinares com os pais ndo séo assim tao
frequentes. Acho que devia haver mais, sim. E acho que devia haver maior articulacéo, por
exemplo com os cuidados intensivos porque vém muitos miudos de la e ndo ha partilha de
informacdo deles para nos. Ja falamos nisso... que devia haver uma pessoa de referéncia 1a:
uma enfermeira. E ha uma médica, mas também nao partilha nada... ela existe mas néo faz
essa partilha. E acho que se houvesse uma enfermeira isso ajudava. NOs as vezes nem

sabemos o que os pais ja ouviram... isso dificulta muito.
Mas pronto, a maior barreira acho que é essa — eles ndo aceitarem a cronicidade.

Depois existem estas barreiras de algum défice cognitivo...
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/IENT- de conhecimento, sim...//

E3- A falta de apoio familiar também é uma barreira. Porque nds tentamos sempre que haja
3 cuidadores. Entéo, a mée e o pai e um 3° cuidador. Se ndo ha mais ninguém na familia que
ajude, nunca vai haver vida de casal, nunca vai haver vida familiar com os outros filhos...

nunca vai haver nada.

ENT- Em todos os casos tentam que sejam 3?

E3- Um terceiro, sim.

ENT- ... independentemente de... nos casos mais complexos?

E3- Em alguns casos ndo. Se for um middo s6 com uma sonda nasogastrica, ndo. N&o fago
questdo. Mas se for uma coisa que é preciso estar alguém naquele minuto e se ndo estiver

vai haver um problema qualquer...
ENT- E preciso saber agir nesse minuto....

E3- Agora, imagina: arrancou a sonda... ndo faz a comida agora, faz daqui a 1h... ndo me
importo com isso, percebes? Mas sendo um miudo com uma traqueostomia que precise de

aspiracdo, que tenha ventilacdo, faco questéo.

ENT- Ja voltamos aqui a esta questdo da relacdo outra vez, mas ha bocadinho passou-

me esta pergunta, ou melhor pensei nela mas depois niao a coloquei...
Os pais colocam outra hipdtese que nao seja leva-los para casa?

E3- Néo.

ENT- Nunca te colocaram isso?

E3- N&o. Nunca.

ENT- Entdo voltando aqui a esta parte da relacdo. Faldmos das dificuldades e quais
podem ser também as maiores vantagens? No fundo esta... se o desejo deles ¢ ir para

casa...

E3- Sim. Eles ndo pensam em leva-los para outro sitio que ndo seja a casa, mas pensam
muito em ficar mais tempo aqui no hospital. Pensam em prolongar a estadia quando néo

estdo seguros.

Se perguntares isso: “Entdo estd seguro para o levar para casa?” Nunca dizem: “Ah! Nao.

Preferia que fosse para uma institui¢do.”
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//[ENT- nunca ha o tempo ideal...//
E3- Mas dizem: “gostava de ficar mais um tempo. Sinto-me seguro aqui e tenho medo...”

E muitas vezes estdo seguros. N6s normalmente fazemos aquela minimizacao da supervisao
dos cuidados nos ultimos dias: eu deixo de ir ao quarto ou entro e espreito so da porta...e
pronto...nd3o me meto nos cuidados. As vezes até digo: “Estdo-me a chamar ou esta a tocar

uma campainha... e saio assim na hora “H” que ¢ para eles terem de fazer sozinhos
[[ENT-...de decidir...//

E3- E depois no dia que os vou levar a casa ha sempre uma grande “choradeira”. E dizem
sempre: “Mas aqui ndo ha campainha... e como € que eu vou fazer?...” Apesar de eu ter a

certeza absoluta de que eles estdo preparados.
ENT- E qual € assim a maior vantagem dessa relacao?
E3- Dos enfermeiros e pais?

A maior vantagem para eles é que tém uma pessoa de referéncia e que ndo sdo largados

assim ao “Deus darad”...

Para o enfermeiro é a gratificacdo, porque percebes que fizeste a diferenca na vida de
alguém. E isso é... apesar de dar muito trabalho e tirar horas de familia e horas de sono...
Consigo pensar muitas vezes nisso, quando estou assim mais chateada penso muito nisso:
”Olha ja fiz a diferenca na vida destas pessoas. Ajudei a que a transicao fosse mais facil;
ajudei a que a doenca nao fosse tao assustadora... Fi-los ir para casa com menos medo.” E

bom.

ENT- Pensando entédo neste tempo em que eles estédo em casa e assumem os cuidados.
Al, quais sdo as maiores mudancas que tu notas...ou que precisam de fazer ou que vao

fazendo...

E3- Algumas mudancas de estrutura da casa (como € obvio) para conseguir acolher uma
crianga que provavelmente estd com problemas de mobilidade que antes néo tinha. 1sso as

vezes acontece, ndo &?

Mas as principais mudangas séo a nivel familiar e de amizades. Noto que as mées deixam de
ter contacto com amigos. Mesmo quando estdo ainda hospitalizadas, os amigos, de inicio

vém e telefonam, depois deixam de aparecer... Tenho maes que nunca mais tiveram nenhum
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contacto com nenhum amigo e eram amigos que elas achavam que eram verdadeiros, mas

depois acabam por perceber que afinal ndo eram...nao é? Sendo estavam aqui.

No inicio, quando é aquele choque inicial, vém muito e telefonam muito; quando comegcam
a ver que vai ser uma coisa arrastada comegam a esquecer... € quando elas vao para casa,

ainda mais.

Porque elas proprias também ndo tém a mesma vontade que tinham antes de sair... € nem

sequer tem a mesma possibilidade, porque tendo de cuidar da criancga.

Normalmente o pai esta a trabalhar e a mae fica em casa. Havendo um 3° cuidador, a mae

sai, mas mesmo assim nao €. ..
ENT- Pontualmente, se calhar..?

E3- Sim. N&o é por sistema. E sdo periodos muito curtos. 1sso ndo da para combinar coisas.
Quando elas tem de sair ou é para ir ao cabeleireiro, porque tém mesmo de cortar o cabelo,
porque nao cortam ha nao sei quanto tempo... ou tém de ir as compras... ou de ir com o
filho mais velho comprar ndo sei o qué... ou ir a festa da escola... sdo tudo coisas muito

obrigatdrias. Sair assim espontaneamente quase nunca saem.
ENT- Deixa de acontecer...

E3- Sim.

E depois reajustar os papéis da familia.

Quando tem filhos mais velhos, que as maes, costumavam acompanhar muito, deixam de
acompanhar. Esse papel passa para 0 pai ou para 0os avds. Mesmo em termos escolares e

tudo, elas deixam de ter tempo para acompanharem 0s outros.

E depois o ajuste a terem de deixar de trabalhar, que também é muito dificil. Maior parte das
pessoas tinham uma carreira. Algumas uma carreira, va, sem ser “carreira”: um emprego.
Trabalhavam num supermercado ou outro sitio qualquer mas outras tinham mesmo uma

carreira, que lhes dava...
/[ENT- em construcio...//
E3- Sim.

... E que lhes dava mesmo gozo, ndo ¢? Elas gostavam de trabalhar e depois imaginarem-se

ndo sei quanto tempo em casa... pelo menos aquela licenga dos 4 anos, dos filhos com
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doenga cronica, elas costumam usar... E depois disso t€ém de ficar em casa na mesma, sem

receber nada.

Mas a maior parte fica anos em casa e estar a imaginar que nunca mais vao sentir aquela

realizagdo que sentiam quando trabalhavam... Eu... para mim ia ser muito dificil.
Acho que ia ser uma parte, se ndo essencial, muito dificil.

ENT- Entéo tendo em conta essas dificuldades qual é a tua percecéo sobre a qualidade
de vida destes cuidadores? Em termos até de necessidades que te expressem, como

maiores.
Falamos de dificuldades e depois podemos transferir para necessidades...

E em termos de sobrecarga deste cuidado e no geral sobre a qualidade de vida destas

pessoas?
E3- Acho que é muito ma. Acho que é pior que a dos filhos.

Nao hé suporte para eles. Nos ndo conseguimos também suportar assim tanto... fazemos
alguma coisa, mas fazemos pouco. E acho que ndo ha apoio na comunidade. Acho que,
inclusivamente, se familia e os amigos ndo estdo despertos, como vao estar pessoas

estranhas, ndo €?
Acho que tem muito pouca qualidade de vida mesmo.

ENT- Falaste ai ja, por exemplo, nessa licenca dos 4 anos para poderem acompanhar,
gue outros recursos é que tu vés estes cuidadores a mobilizarem e que tipo de apoios é

gue vés a terem acesso e a mobilizarem realmente?

E3- Eles tém aqueles subsidios, ndo é? 3* pessoa, a bonificacdo por deficiéncia... e 0 abono
complementar. N&o é suficiente para quem tem de deixar de trabalhar, ndo é? Em termos

economicos néo é suficiente.
//ENT nao substitui um ordenado...//
E3- Mas eu nem acho que isso seja o pior. A parte econémica ndo acho que seja a pior.

Vejo algumas destas criangas a conseguir ir para a creche. Algumas. Mas sdo criangas que,
por exemplo, tenham s sonda ou s6 gastrostomia, porque as que precisam de aspiracéo de

secrecBes € muito dificil e as de traqueostomia também é muito dificil.

Tenho algumas familias que conseguem ter as criangas na escola, mas a mae esta a porta,

sentada no carro...
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/[ENT- ... disponivel para...//

E3- ... ndo sei quantas horas (o tempo que a crianga esta na creche) ela estd a porta...e se

for preciso ligam-lhe e ela vai aspirar, mas ja é qualquer coisa.

Né&o é qualquer coisa para a mae, porque ela ndo pode sair dali, mas é para a crianca ao

menos esta integrada num ambiente escolar.

Agora de resto, tenho algumas ECCI%'s que ddo apoio domiciliario, mas séo poucas. E as
que ddo, as mées ndo confiam. a maior parte acontece isso. As enfermeiras vao la uma ou 2

vezes por semana, mas nao prestam cuidados. Vao sé... conversar...
/ ENT- ... sé6 supervisionar...//

E3- Porque as maes sabem fazer melhor que elas... e elas ndo confiam. E elas também

admitem isso.

Ja temos tido algumas que vém ao hospital receber formacdo, antes de as criancas terem alta,
mas também ndo sdo todas que se dispdem a isso... ¢ tenho s6 uma que ¢ de Viseu, que faz
descanso do cuidador (entre aspas) fica com o miudo para os pais sairem com o irméo, ao

fim de semana... um dia inteiro...
ENT- Regularmente?

E3- Quando a mae quer, mas a mae ndo solicita assim tanto... foram 2 ou 3 vezes. O miudo

esta em casa ha um ano e tal. Mas pelo menos é a Unica que se dispde a isso. Percebes?
Isso ja é muito bom.

Eu quando vou a algum lado falo sempre dessa ECCI porque realmente... Acho que devia
haver em todo o lado. Mesmo que a mée ndo solicite, ela sabe que tem aquela hipétese. E
sabe que se um dia houver uma festa na escola do filho mais velho, ela pode pedir; a0 menos
tem essa seguranca. Mas as maes preferem mesmo assim serem elas a cuidar... dominam

muito ali...
(segmento de texto incompreensivel)
... ndo costumam delegar.

ENT - Sim. Também tem essa dificuldade em delegar...

21 Equipa de Cuidados Continuados Integrados
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E3
Também véem as vezes 0 panico na cara das pessoas. ..

As vezes, também isso assusta. A maneira como olham para os filhos delas, quando

elas chegam a casa...

Eu, as vezes, no dia que os vou levar a casa, combino com a enfermeira do centro de
salde, a0 mesmo tempo: uma visita conjunta. Ela faz a visita e eu vou entregar a
“encomenda”. E elas ficam muito assustadas, por isso... 0s pais também ndo sao
parvos, nao ¢? Eles véem que... entdo eles demoraram tanto tempo a conseguir

aprender aquilo tudo e aquela pessoa esté ali e nunca viu, nunca fez...
ENT- Precisam de alguém que transmita seguranca, nio o contrario....
E3- Pois...sim. Eu também compreendo.

ENT- Onde é que tu achas que ainda poderias intervir? Ou, no que fazes, que
estratégias é que vais usando para minimizar esse impacto na qualidade de vida destes

cuidadores e destas mudangas todas?

E3- Isso que eu faco: essa visita conjunta é uma estratégia. E para desmistificar. E para a
enfermeira do centro de salde ndo estar sozinha pasmada a olhar para a crianca. Para eu
poder estar 14 e dizer: “olhe, isto ¢ um ventilador, mas nao sei qué... a traqueostomia se sair

ele também se aguenta um bocadinho sem ela...” Isso € uma estratégia que eu utilizo sempre.
Costumo também telefonar antes para contar a historia e enviar uma carta, um resumo.

Sei la... Acho que devia fazer mais visitas domiciliarias, gostava de ter mais tempo para
isso; faco uma por més, gostava de fazer uma por semana. Essa que faco por més faco a 4
criangas, por 1sso... nds temos mais ou menos 40 no domicilio, com cuidados complexos. A
S. faz outra visita por més. Por isso nds conseguimos ver 8 criangas por més. Se nos temos

40... ha criangas que nds s6 vemos de 4-4 ou de 5-5 meses e isso € muito pouco.

NO6s normalmente escolhemos os que estdo mais instaveis para ver mais vezes. Alguns
conseguimos ver 1 vez por més, mas &€ o maximo. Mais do que uma vez por més nédo
conseguimos nunca. Gostava de fazer isso: gostava de ir uma vez por semana, pelo menos,
para conseguir ver todos, todos os meses. Porque acho que isso transmite confianca. E faz

com que as criangas ndo tenham de se deslocar ao hospital.

ENT- E os pais, nesses intervalos, contactam frequentemente? Telefone?
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E3- Contactam. N6s temos um telefone. Agora temos um telefone da equipa mesmo, que
rodamos, normalmente entre mim ¢ a médica... porque a assistente social ndo conseguiria

dar resposta...
I/ENT- A questdes mais especificas...//

E3- A S. estd com os mitdos mais velhitos e 0s que contactam mais sdo 0s mais pequenos e
por isso arranjamos esta estratégia e alternamos entre uma e outra, mais ou menos. Mas as
mées como tinham 0s nossos contactos pessoais antes, utilizam mais 0s pessoais do que 0
da equipa. Agora os que vao aparecendo s6 damos o da equipa... comega a ser...

insuportavel.

E muito dificil.

ENT- E estdo disponiveis 24h?
E3- Sim. 24h.

Quando elas contactam por telemdvel utilizam muito também o Mensenger, para mandar

fotos de feridas ou de secregdes, ou seja do que for... utilizamos muito esse canal também.

Mas quando eu ndo respondo logo, elas ligam, mas usam mais esse canal. E acho que é bom,
porgue assim conseguimos ver. Mesmo assim estar a dar indicac@es sé por uma foto é dificil,

mas so pelo telefone ainda pior.
ENT- Sim. Ali a imagem em algumas coisas ajuda.
E3- Sim. Ajuda qualquer coisa.

ENT- O que é tu achas que ainda é necessario para minimizar este impacto? Na

perspetiva dos cuidadores...

E3- Acho que é necessario haver um apoio domicilidrio maior, mais abrangente... ndo s6 de

Coimbra. Que possa haver mais alargamento... ndo ¢?
ENT- Mas que parta daqui do hospital?
E3- Agora ja ha 1 ou 2 equipas de Lisboa. Mas eu estou a falar do pais inteiro.

Dos hospitais centrais, claro. Nos hospitais centrais. Ndo acho que deva haver nos distritais.
Acho que néo.
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Embora temos ja algumas equipas de cuidados paliativos pediatricos a funcionar... “a
funcionar™?!... nomeadas! Nos hospitais distritais mas tém um trabalho muito s6 de papel.

N&o as vemos a agir.

ENT- Na pratica ainda...
E3- Sim.

J& fizemos formacdo... acho que tem de haver mais, ndo é? Cursos bésicos generalizados.
N&o conseguimos também fazer assim em todas as terras, mas se fizermos em Coimbra
varios por ano as pessoas de fora podem vir. Agora o que fizemos em novembro vieram
pessoas de varios, até de centros de salde vieram, de hospitais distritais. Acho que tem de

se investir na formagé&o, para ndo haver esse ar de panico, cada vez que se vé uma crianca...
Embora a préatica seja 0 mais importante, mas se tivermos algum conhecimento teorico
também ja € bom.

Acho que se devia articular também com os distritais para virem c& mais vezes ao hospital
central fazerem (segmento de texto incompreensivel) “estagios”, curtos periodos de
permanéncia; nem que fosse uma vez por més, vir ca um enfermeiro, passar o dia connosco

e observar os cuidados e o tipo de criancas que temos. Acho que isso era importante.

ENT- Associas isso aos locais onde estdo os mitdos que ja sdo seguidos aqui? para

depois poderem também fazer esse acompanhamento...

E3- Sim. Mas nds temos miudos na regido centro toda, por isso tinham de ser todos... Temos

em Leiria, Aveiro, Viseu, Castelo Branco... (segmento de texto incompreensivel)

Todos esses enfermeiros deviam... pelo menos devia haver 1 ou 2 de referéncia que
estivessem a vontade com este tipo de situagfes e acho que o virem aqui alguns dias podia

ajudar.

E depois eram modificacOes a nivel governamental, mas quando é que isso vai acontecer?
ENT- Nao sei... diz-me 14 0 que é que tu sugeres?

E3- As pessoas deviam ser pagas para estarem em casa com os seus filhos.

Devia haver esse estatuto do cuidador informal mais do que reconhecido e existir esse
pagamento e contar para efeitos de reforma. Porque essas pessoas podem passar o resto da

vida a cuidar de uma crianca.
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Eu tenho mées que eu tenho a certeza absoluta que nunca mais vao poder trabalhar. E quanto
tempo é que os filhos vao durar? Antigamente duravam um ano ou dois mas agora podem
durar 20... Porque cada vez mais se investe na tecnologia e depois de ela estar instituida
também ndo se vali tirar, ndo é? Existem alturas na vida que as decisdes que sdo tomadas ndo
0 sdo com a plena consciéncia do que estamos a fazer porque nao temos ainda diagndstico
nem prognostico... e tomamos a decisdo de colocar uma traqueostomia e de o ventilar e
depois ndo se retira quando chega um papel a dizer que tem uma doenca incuravel e vai
morrer... € depois isso prolonga a vida, ndo ¢? Com pouca qualidade de vida mas prolonga...
E uma coisa é ndo investir demasiado outra coisa € retirar cuidados e nds ndo podemaos fazer

iss0...
ENT- Claro. Nao podes voltar atras...

E3- E portanto, esses mitidos que ficam depois em casa anos... essas maes nunca na vida...
quando eles morrerem o que é que vai ser delas? Quando elas tiverem 50 anos ndo vao
conseguir arranjar um emprego; ndo vao conseguir ter reforma nunca na vida... isso devia
ser percebido por essas pessoas com (segmento de texto incompreensivel) Pronto, isso devia

ser mesmo reconhecido.

E depois a tal coisa de se conseguir apoiar para as maes poderem ter uma vida. Estar alguém
em casa a apoiar os filhos, sem terem de os trazerem para o hospital quando querem fazer

alguma coisa.

ENT- Quem é que deve fazer isso? Imagina, quando ndo ha uma rede familiar...
E3- Acho que devia haver uma equipa mesmo domiciliaria... s domiciliaria.

ENT- Dos servicos... A partir dos servicos de satde?

E3- Do servico nacional de satde. Ndo é? Como existe noutros paises.

Ja tive miudos que vieram do estrangeiro... um mitdo que nasceu em Franga e depois veio
de férias e adoeceu e ficou c4; “adoeceu”?! Ja estava doente mas piorou...
ENT- O diagnéstico foi feito ca?

E3- O diagnostico foi feito ¢4, mas ja se sabia que era uma coisa neuroldgica grave; ndo se
sabia era bem o que € que era... Mas ele 14 so estava ainda com sonda nasogastrica. Depois,

quando chegou cé agravou; esteve na UCI?? entubado e teve de se traqueostomizar porque

22 Unidade de Cuidados Intensivos
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n&o se tinha ainda diagndstico. (E um dos tais casos.) Comegou com ventilagio invasiva por
periodos e neste momento estéa ventilado 24h por dia e se Ihe tirares o ventilador ele ndo tem
nenhum ciclo respiratério espontaneo. N&o lho vais tirar ndo é? Ja lho puseste ndo o vais

tirar. ..

E um mildo que tem uma tetraparésia espastica, que € alimentado por gastrostomia, faz
convulsdes e estd... tem 6 anos... e estd... ndo se mexe nada sozinho. Esse miudo quando
estava em Franca tinha uma equipa de enfermagem todos os dias em casa dele. Que levava
o material que era preciso para o alimentar... ¢ ele ndo tinha assim tantos cuidados como

tem aqui.

E eu vou & uma vez por més. Quando consigo. E nesse caso, a mée podia ndo ter de se

preocupar com cuidados.

Imagina que havia uma equipa dessas que ia a casa dela e que fazia a troca da canula, que
limpava o estoma e trocava o penso, que o aspirava... ela ndo tinha que se preocupar com
iss0, sO tinha de ser preocupar em ser mae. N&o precisa de ser enfermeira, que ela ndo ia ser.

Ninguém lhe perguntou...

E é isso. Acho que devia haver essa proximidade e uma coisa regular.

ENT- E da experiéncia que tu tens, achas que 0s pais aceitariam essa presenca?
E3- Pois. N&o sei. Eles a n6s aceitam-nos muito bem.

ENT- Depende também das relacdes que forem estabelecidas... e trabalhadas...

E3- Pois... eles a nds aceitam-nos muito bem... quando nds vamos ao domicilio é o melhor
dia do més. Eles querem mesmo. E quando nos dizemos “este més ndo posso ir” € uma

tristeza. .. estdo sempre a perguntar “entdo e no proximo més vém? em que dia ¢ que €?”

As vezes, se 0 pai estiver a trabalhar quer estar em casa nesse dia. Isso eles aceitam muito
bem. Isso ndo ¢ uma invasdo para eles, percebes? Nao ¢ considerado “vém para aqui...” Nao
¢ como eles vém por exemplo as visitas das assistentes sociais... eu isso reparo... quando
eles ouvem falar “ai! A assistente social vai 14 casa? Ai o que ¢ que ela vai ver...” Acham
que é uma intromisséo, ndo é? Mas da equipa de saude, mesmo que a assistente social va
(que ela as vezes vai connosco; na primeira visita vai sempre e quando existe alguma questao

social vai)...
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E acontece que se eu tiver de ir a 4 miudos, se ela vai a um, claro que vai aos outros, ndo é?
E isso ndo é visto como uma intromissdo porque estad a médica e a enfermeira e eles vao

mesmo prestar cuidados, ndo vao so... ’cuscar’.

ENT - Nao vao so observar...

E3-Sim. Por isso é uma altura que eles gostam muito.

Agora, claro que foi uma relacdo que se criou durante meses e as vezes anos.

N&o digo que fossem aceitar logo & primeira. Por exemplo os técnicos do SNIPIZ que eles
depois conhecem a seguir a nos... Quando vao, acontece-me as vezes os pais dizerem “ah!

uma fisioterapeuta... ah, mas niao ¢ como a do hospital”.
ENT- O que é que é o SNIPI?
E3- E a intervencéo precoce.

Quando os mildos sdo referenciados para as UCC?*s, normalmente, aciona-se também o
SNIPI e vai & um fisioterapeuta ou um terapeuta ocupacional e uma educadora do ensino
especial. E essas pessoas, a 1* vez que vao, elas comparam logo. Telefonas e dizem: “a
fisioterapeuta... Ela ¢ simpatica, mas ndo ¢ bem como a do hospital; a do hospital conhece-

o melhor e ndo sei qué...” mas depois essa relagdo cria-se. E depois comecam a gostar claro.

Isso € mesmo assim. A gente ndo pode estar a espera que no 1° dia corra tudo

espetacularmente...

ENT- Acho que era mais esta questio... do que é que, que estratégias se podiam fazer

para minimizar este impacto? Este acompanhamento...

E3- Pois ¢ isso... sem haver estratégias mesmo de fundo acho dificil que se consiga. Nao
estou a ver como € que nds... Mesmo aqui, criou-Se a equipa, a equipa foi nomeada e eu s
tenho 1 dia por més. Entdo? E depois se eu disser a minha chefe: “mas eu so tenho 1 dia por
més?!”, porque na nomeacao diz que eu vou ter metade do hordario para isto... metade do
horéario sdo 2 dias por semana, ndo é? Pelo menos, tinham de ser 8 dias por més. Eu tenho 1.

A S. tinha de ter mais 8. Ai ja faria a diferenca.

ENT- Ja dava para outra resposta...

2 Sistema Nacional de Intervenc¢3o Precoce na Infancia
24 Unidade de Cuidados Continuados
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E3- Claro.

Mas entdo como ¢ que eu posso fazer? E depois eu chego e digo a minha chefe: “entdo tu
ndo nos podes dar mais dias?” ; “Nao! Entdo ndo me dao pessoal. Tens de falar com a
enfermeira supervisora.”; “Entao, mas foi nomeada a equipa...”; “Entdo, a C. tem de gerir
melhor os recursos. Ela tem 14 pessoas suficientes. Se ela ndo consegue gerir a culpa ndo é
minha...” e a enfermeira diretora: “Entdo, a enfermeira supervisora ¢ que gere o pessoal no

hospital...”
Se empurrarmos sempre uns para os outros ndo se consegue muito. ..

Eu pelo menos tenho a sorte de... pelo menos, ja que s6 posso sair um dia, os outros dias
estou com eles internados: com os mitidos das doencas cronicas complexas. E muito raro eu
ficar com mitdos de doenca aguda. E muito raro. S6 se for mesmo na altura do Inverno que
aquilo esteja “atafulhado” de bronquiolites e que quase ndo haja “crénicos”, de resto ndo ¢
muito habitual. Se ndo forem mitdos de referéncia meus, pelo menos sdo miudos crénicos,

que estdo ali muito tempo. E isso ja d& pra dar uma ajuda.

ENT- E a experiéncia do descanso do cuidador? Vocés vao tendo também essa

oportunidade 14 na Medicina?

E3- Internados?

ENT- Sim.

E3- Sim. Mas também n&o é o ideal.

ENT- Frequente? N&o € o ideal, sim...

E3- Néo é muito frequente. Temos, sei 14, 3-4 por ano, no verdo

ENT- Como € que isso é proposto? Os pais solicitam?

E3- Os pais solicitam. Ou se acharmos que 0s pais estdo muito cansados propomos nos.
//ENT Propdem vocés...//

E3- Temos uma familia, que sdo sempre os pais que solicitam e ja esta “marcado” que é
sempre 15 dias no verdo. Depois ajustamos os 15 dias conforme eles queiram. E uma familia
monoparental que tém uma filha mais velha. E eles tém familia no Canada. A mae tira
sempre 15 dias de férias para ir com essa filha para ao pé dessa familia do Canada e o mitdo
fica. E isso ja... ele também assume isso ja... Ele tem uma doenga neuromuscular mas

intelectualmente é normalissimo, até é acima da média, s que s6 mexe... (Segmento de texto
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incompreensivel) E ele ja sabe que vem sempre de férias aqueles 15 dias e aceita lindamente.

J& sabe para que é...
ENT- E dizes que néo é o ideal. O que seria o ideal para ti?

E3- Nao ¢ ideal uma pessoa internar uma crianga num hospital central para ficar descansada
para ir de férias? Nao ¢ o ideal porque tem riscos de... Pra ja estd a ocupar uma vaga (nao
€?) num hospital central uma vaga é preciosa. Nos temos 25 camas e estdo praticamente
sempre ocupadas, se estamos a ocupa-la com uma crianga “doente mas saudavel”, entre
aspas, (ndo €?), que ndo esta a precisar de cuidados, estamos a perder a oportunidade de
internar uma crianga que precisa mesmo de estar ali. E depois o risco que aquilo acarreta, de
o miudo estar internado num sitio cheio de bactérias, virus... ¢ de poder vir saudavel e ir

doente.
ENT- Pode implicar outras complicacdes...

E3- Claro que ndo é o ideal. Além de que nds também ndo conseguimos proporcionar umas
férias como ele merecia. Ele devia estar num sitio onde, ja que a mée vai espairecer, ele
pudesse também espairecer... € o hospital ndo é o ideal. Ele devia estar num sitio onde
pudesse estar ao ar livre, onde pudesse fazer atividades que em casa ndo faz e no hospital
muito menos. Era isso que era preciso. Era uma coisa assim tipo Castelo?, mas em servigo
nacional de saude... E que ndo fosse preciso a crianga estar em cuidados continuados para

ir para la. A crianga estar em casa mas de vez em quando... existe isso em adultos, ndo ¢?

Os familiares podem usufruir de ndo sei quantos dias por ano para deixarem as pessoas em
cuidados continuados. Porque é que ndo ha isso para criangas? Sem ter de ocupar um hospital

central...

E depois os pais sentem-se mal por deixar o filho no hospital. Se calhar, se deixassem o filho
num sitio espetacular, com uma piscina, com jardim, com animais, ndo se sentiam tdo mal,
porque ir de férias e deixar um filho para trds dentro de um hospital... quem ndo se sente

mal com isso?

ENT- Onde ate, se calhar, até as memorias e recordacfes de outros tempos acabam

por...

E3- Sim. Sim. Claro.

% Primeira e Unica unidade de Cuidados Paliativos Pediatricos do pais.
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E depois... este entdo é dos tais que ja esta combinado e que é a familia que solicita.

Depois hé os outros que nds vimos que a mée estd muito cansada e que sugerimos. E que
também nem sempre € aceite, € bem aceite. As pessoas acham sempre que se fizerem isso
estdo a dar parte fraca, estdo a dizer que ndo sdo capazes. “Que é que noés vamos achar?”;
“Entdo, confiamos neles para ter os filhos em casa e agora eles ndo conseguem?” Por isso
nunca é bem visto. Mas temos algumas que em ultimo caso, aceitam. E algumas recorrentes.
Um miudo que vem varias vezes por ano por esse aspeto; porque a mde tem uma patologia
depressiva e descompensa com muita facilidade. N&o tem apoio familiar. O pai trabalha fora.
Estdo separados e ele trabalha em Africa portanto vem raramente, e também néo sabe cuidar

do middo. Por isso mesmo que seja numa altura que ele venha, ndo sabe cuidar do middo.
Esse middo fica muitas vezes internado por periodos: 15 dias, mais ou menos. Depois volta
air, até a proxima.

ENT- Mais alguma coisa que queiras acrescentar? Nao tenho assim nenhuma pergunta
mais para dirigir..

E3- N&o. Acho que ja disse tudo.

Gosto muito disto.

E isso. Acho que exigimos demais. Tenho esse medo, as vezes. De exigir demais das
pessoas...

ENT- Dos pais?

E3- Sim.

Nunca aconteceu com nenhum miudo meu, nenhuma complicacdo grave em casa que tivesse
sido por “culpa” dos pais. Mas ja aconteceu, antes de estar instituido isto do enfermeiro de
referéncia, no hospital velho... ja aconteceu alguns casos assim, de mitdos que faleceram

em casa, € a pessoa fica sempre a pensar que modificou a vida daquelas pessoas para sempre.

Se aquilo tivesse acontecido no hospital, a culpa ndo era deles...
I[ENT- Sim//

E agora também néo foi. Mas para eles vai ser sempre. Como é que a pessoa recupera de

uma coisa dessas? N&o sei se alguma vez recupera. ..

ENT- E é acompanhada nisso, depois?
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E3- Agora é. Agora que existe a equipa é. Mas na altura ndo era. Ha pessoas de quem eu

nunca mais soube nada, que aconteceu isso.

Tivemos uma midda que (segmento de texto incompreensivel) A B. E também... a mae ndo
foi acompanhada. Ela j& veio c4 algumas vezes, mas ndo...ela as vezes dizia a G. que vinha
ca. Mas nunca mais quis vir ao hospital. Nunca foi acompanhada pelo menos de uma forma

formal.

Agora recuperar da morte de um filho ja é dificil. Agora recuperar da morte de um filho que

esta sob os nossos cuidados... ndo sei se alguma vez se recupera disso.

E também nao sei se a responsabilidade ¢ assim tdo so deles... se formos nds que treinamos,
se fomos nés que demos o aval para ir para casa... a culpa € de quem afinal? Também o
enfermeiro... também recupera disso alguma vez? Nao sei se eu também recuperava algum
dia...

Agora ja temos também um bocadinho mais de forca para dizer que ndo concordamos com
a alta e somos ouvidos, mas antigamente ndo era bem assim. A alta era médica. E se a pessoa
ndo concorda com isso, paciéncia. Cala-se. Agora ja ndo acontece isso. Agora nos temos
uma palavra a dizer sempre. Porque 0s ensinos séo feitos por nés. Nao tem Iégica nenhuma
n&o sermos ouvidos. E agora se achamos que nao estdo preparados “Ai ndo. Nado concordo”.

E nao vai. Mas mesmo assim...”’eu estou a avaliar bem?” Isso € muito...
ENT- Muito subjetivo... nio ha assim uma certeza absoluta...

E3- E. Tenho algumas que... “sera?....” e ao contrario, também posso estar a achar que “com

certeza que sim...” e depois... alguma coisa pode correr mal.

ENT- E depois a questiao da distancia, nao é? Como tu dizias, a regido centro...
E3- E muito grande...

ENT- E diferente de estar aqui ao lado do hospital e alguma coisa acontecer. ..

E3- E. E um stress muito grande.

Algumas vezes telefonam-me quando estdo aflitas com os miudos e eu ja me aconteceu
algumas vezes dizer... “Desligue e ligue para o 112. Eu ndo posso fazer nada. Estou muito
longe.” Mas a primeira pessoa de quem elas se lembram ¢é de nds. Nao se lembram de mais

nada.

“Ajude-me!” Mas como ¢ que eu posso ajudar? Eu estou a 200km... ndo posso.
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E mesmo essa capacidade de avaliagdo pelo telefone também me suscita alguma
inseguranga... ¢ muito dificil avaliar. Nunca fiz assim nada de que me tivesse arrependido
ainda, mas posso vir a fazer. Normalmente, na divida digo para virem. N&o arrisco. Tenho
receio. La esta, porque ndo ha ninguém que eu possa contactar em Viseu ou na Covilha ou
nao sei onde e dizer: “Podes dar um saltinho a casa de ndo sei quem para ver? Porque eu ndo

tenho a certeza...”

ENT- Confirmar se a informac¢iao que passou é mesmo...

E3- Sim. Se eu confio mais nas maes do que nos profissionais que estao 1a ao lado... ndo ¢?
N&o consigo também fazer essa avaliacdo assim ao de leve.

Mas olha, mesmo assim acho que fazemos um bom trabalho. Acho que ainda apoiamos
muito com o pouco que temos e que pelo menos temos evoluido. Acho que ha uns anos atras
0 apoio era muito menor. Acho que eles agora em casa eles conseguem estar muito mais

descansados e que essa parte do contacto telefonico € mesmo essencial.

Que era uma coisa que ha uns anos atras ninguém fazia. Eles ficavam muito desapoiados. E

agora acho que ja ndo se sentem assim.

ENT- Obrigada.
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Entrevista E4

Data: 21.03.2019

ENT- Neste cuidado as criangas com doenga cronica, de quem € que tu achas que deve
ser a responsabilidade desse cuidado? Nesta “comparacio” cuidadores formais e

servicos de saude? Ou pais? Como é que tu Vvés isso?

E4- Eu acho que vai depender... da fase inicial da doenga ou ndo; E depois do que cada
um... do que os pais quiserem fazer, dependendo da doenga cronica. Se calhar no inicio ha
um tipo de pais: 0s pais que ndo tém tanta autonomia, tém muitos receios; os prestadores
formais assumem um maior controlo e depois se calhar isso vai-se esbatendo até os pais

efetivamente estarem capacitados para.

No entdo/(entanto)/, se disseres assim, huma doenca cronica que ndo € incapacitante para
aquela crianca e aquela familia. Entdo eles na sua comunidade e no seu dia-a-dia véo

conseguir gerir. E se calhar tém mesmo de o gerir...

ENT- De o assumir...

E4- De o assumir. E ficam. Se for uma doenca cronica daquelas...
ENT- Mais complexas?

E4-Mais complexas e incapacitantes. Se calhar (segmento de texto incompreensivel) depois

vai ter de assumir alguns cuidados.

Acho que isso vai dependendo de... e depois se (hd) a ajuda da familia ou ndo... se
realmente... a esse prestador de cuidados. A familia pode ndo querer e estar a demitir-se de

ajudar.
ENT- Dessa parte de cuidados mais diretos.

Como é que tu vés entdo essa relacio entre... falas ai também em diferentes fases, mas
como vai acontecendo essa relacdo entre os cuidadores formais e 0s pais, neste caso,

cuidadores informais.

O que é que é mais importante nesta relacdo? O que é que ajuda e o que ¢ dificulta, ao

mesmo tempo?

E4- Eu acho que tem de haver uma relacdo de confianca entre nds e eles.
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Se eles realmente nos sentem capazes e major naquele conhecimento vao-se apoiar em nds

e beber de nos todas as informagdes. E isto acho que é...

E da minha experiéncia também, quando eles se identificam contigo. Quando olham para ti

e percebem que de alguma forma tu passaste por um processo semelhante. No meu caso...

ENT- Alias a experiéncia ao conhecimento?...
E4- Sim.

No meu caso ha algumas coisas, ndo tanto aqui na doenca oncoldgica. Mas nos miudos
hemofilicos que estdo em casa, podem fazer as atividades diarias deles, mas nos ajustes...

“Olhe, eu tenho uma garota que ¢ diabética e nés tivemos de integrar isto tudo...”
[/ENT- No dia-a-dia...//

E4- No dia-a-dia... “temos muitas dificuldades, mas olhem que se calhar as vossas
dificuldades sdo um bocadinho menores que as nossas e isto pode ser mais facil...” E eles
vao-se identificando também. Quando tu olhas, ndo sei se as vezes isso te acontece, quando
tu falas para alguém: “ah! Fala. Fala mas isso ndo é bem assim. N&o sabe bem o que esta a

dizer. Vocés falam, falam mas ¢ da teoria.” Nao € que ela ndo seja importante, ndo é?

Mas quando o outro se revé um bocadinho em nds, nalguns aspetos. Alguns sdo importantes.
E eles depois tém de olhar para nds e termos como... quase como peritos naquela area. Para
depois nos os capacitarmos.

ENT- E como é que tu vés essa relacdo assim a acontecer? Ha equilibrio de parte a

parte? Ha alturas em que alguém, algum destes grupos ganha maior preponderancia?

E4- Eu acho que no inicio somos sempre n6s. Somos sempre detentores de maior
conhecimento e somos...inicialmente somos nos. Depois quando ndés vamos transmitindo e
acompanhando ao longo de.. e depois tu tens pais peritos naquela, naquela prestacdo de

cuidados... as vezes muito mais... e aprendemos...
ENT- Com eles...

E4- Com eles! Quando no regresso os pais estdo... os cuidadores sdo peritos e a determinada

altura acho que somos nds que também temos ¢ a ganhar com o conhecimento...
ENT- Com o que eles também fazem...

E4- Com o que eles trazem... com aquilo que eles trazem.
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ENT- E em termos de barreiras ou de dificuldades também nesta relagdo? O que € que tu

achas que pode aqui influenciar menos positivamente?

E4- Da parte deles, inicialmente se calhar os medos: “eu ndo sou capaz. Eu ndo sei mexer
nisto. Como ¢ que isto funciona?”” Todas as implicacdes que tém e depois “se ndo sou capaz
de reconhecer algum sinal, algum sintoma?”; * se ndo estou a fazer corretamente a parte

técnica toda?”...vai... esse ¢ provavelmente o maior entrave.

Depois da parte deles, se em termos cognitivos, se as coisas... Tu ndo podes querer estar a
fazer ensinos, a ensinar alguém que ndo tem capacidade cognitiva para tal; ou alguma,

alguma questao limitadora fisica.
ENT- Que nio consegue executar alguma coisa...
E4- Que ndo consiga. Pronto.

Apesar de que ha estratégias e as pessoas surpreendem-nos imenso. Mesmo dentro das suas

limitagdes, fazem do que poderia ser um entrave... no que tornou...

Ha uns anos atras. .. uns pais praticamente invisuais, com uma garota (eles sdo daqui... ainda

ha pouco tempo vi-a) Neste momento € ela. ..
//ENT- A cuidadora dos pais?...//
E4- ...o0s pais... e eles seguem-na...

E eles cuidavam daquela miuda!... e depois aquilo era muito complicado, que tinha uma méa
absorgdo, e depois... E eu ndo sei como é que eles conseguiam ver numa seringa graduada

o que lhe haviam de dar e eles desenvolveram estratégias...

ENT- Estratégias para se adaptarem...

E4- ...surpreendentes!

E acho que as vezes realmente o Amor pelos filhos, faz-nos buscar forgas onde se acha que...

[[ENT- Que néo estao...//

E4- ...que ndo estdo. E depois se as pessoas tém aquela limitacdo, mas nao sdo acomodadas
e ndo se querem acomodar e querem integrar, vem aquela, aquela fase da vida deles (que

pode ser permanente) e as pessoas
ENT- Adaptam-se também aquelas...

E4- Adaptam-se!
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ENT- E da nossa parte, o que é que achas que pode ser uma barreira a esta relagdo?
E4- Se calhar, os pré conceitos, ou algo assim, que tu tens...ndo ¢?

Nos... estas coisas, eu acho que se tém vindo a esbater mais, mas sem diivida nenhuma que

tu olhas para alguém...
//[ENT- uma avaliagao logo...//
E4- Logo.

Por isso ¢ que depois vém comentarios de: “afinal de contas surpreendeu-me; afinal de

contas...”

Se calhar deviamos achar que a pessoa tem potencial maximo e depois é que vao
diminuindo... mas ndo... ¢ ao contrario. Olhamos sempre para a bendita da maca podre no

meio da fruta e ndo para as outras todas boas que também 14 estéo.
E isto...temos de...¢ um processo nosso. Individual e depois também da profissao.

No6s ndo somos detentores do conhecimento méaximo. Maximo e o exclusivamente.... O

certo.

ENT- Claro. Até porque isso vai depender depois de cada pessoa... 0 que é que é o

certo...
E4- O que € que ¢ o certo...pronto.

Esse se calhar é um dos valores e tu com isso seres mais ou menos exigente. Porque as vezes
se estamos muito expectaveis com determinada pessoa, pomos o patamar muito mais alto e
as vezes esquecemo-nos de determinados pormenores, que com outro ao qual atribuimos que

estava num nivel mais abaixo, se calhar as vezes até fica...
ENT- Estas mais atenta?
E4- Se calhar as vezes até fica mais bem preparado nalguns aspetos do que tu...

Eu em determinadas alturas da minha vida senti que fiquei um bocadinho posta de lado
porgue assumiram que eu ja sabia algumas coisas. E nds todos em determinadas alturas nao
conseguimos pensar. E sO pensamos como pais. E as vezes o pensar s6 como pais, em
determinadas alturas, sabes, nds s6 pensamos com 0 coragdo, ndo pensamos com a cabeca.

N&o se consegue ser racional. E precisamos de algum tempo também para dar o passo.
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Eu entendo quando, as vezes os pais aqui dizem “eu ndo ouvi nada... eu ndo sei de nada...”

eu consigo perceber perfeitamente isso porque também passei um bocadinho...
ENT- ...ja o experimentaste? Claro...
E4- Experimentei.

A gente fica mesmo completamente bloqueados e ndo consegue pensar assim. Nao nos
conseguimos abstrair porque é dificil. E se calhar, depois enquanto nos profissionais de
saude, muitas vezes “ah vocés estdo habituados a isso”” Nao ¢ estar habituados a isso... a
gente também se vai treinando a diferenciar 0 nosso pensamento das nossas emocades e a ser
mais racional. E a conseguires pensar mais racionalmente. Abstrair-te de algumas coisas e

pensares...

Quando tu és cuidador e que tens um relacionamento muito préximo e muito emocional com
aquelas pessoas as visto isto fica muito, muito dificil de em determinadas alturas tu

conseguires. ..
ENT- Separar ali...
E4- Separar as partes...

Portanto as vezes as barreiras podem ser as expetativas que tu tens, da tua parte, e ires ja
num nivel mais acima ou entdo ao contrario, também pode acontecer, tu ires um bocadinho
mais abaixo e as pessoas “vem esta agora aqui falar, aqui de algumas coisas...que eu ja

2

sel...

Porque hoje as pessoas tém muita informacdo disponivel e as vezes também achamos nés
que o facto... o facto de ela estar disponivel mas nem toda a gente a sabe ler... nem toda a

gente sabe ir a procura dela. E depois as interpretagdes que se fazem...

Depois, isso € que eu acho, que poderiamos ter... direcionar um bocadinho mais as
informagdes que damos até mesmo nos sites: “olhe, consulte este que ¢ mais fidedigno que

29 <6

o outro” “vai encontrar muito”, para direcionar mais as pessoas.

ENT- Aqui ainda (depois vamos voltar aqui a esta parte da informacéo nas estratégias)
mas olhando ainda esta relacéo. Ja falaste um bocadinho das nossas expetativas sobre

os pais. O que achas que os pais também esperam desta relagdo?

E4- Eu acho que esperam que tu lhes dés o maximo. E depois que os apoies. Mas que lhe

dés...
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ENT- E esse maximo concretiza-se em qué?

E4- Na informagéo.

ENT- Na informacéo?

E4- Na informacdo de tudo o que € expectavel da doenca.

ENT- Da doenca...

E4- Tudo.

ENT- Informacéo e apoio, que dizias, ndo €?, depois para acompanhar..
E4- Sim.

ENT- Queres-me falar de um exemplo que te lembres, assim de uma experiéncia deste
acompanhamento, se calhar agora pensando um bocadinho mais nos pais que ja, que
acabam por assumir os cuidados em casa. Que saem daqui do hospital e a partir daqui
sao eles a assumir. Uma experiéncia assim que tenhas acompanhado mais de perto e
que consigas aqui apontar o que é que foi mais dificil e o que € que foi mais vantajoso

nesse acompanhamento...

E4- (Segmento de texto incompreensivel) NOs estamos com um processo, |a em baixo, com
um garoto que tem (Segmento de texto incompreensivel) Um miudo que tem...estava a fazer
o factor profilatico e 0 mitido tem (Segmento de texto incompreensivel) e faz uma terapéutica
diéria para criar uma modelacdo. Teve de colocar um cateter central, que ndo é muito vulgar

nesses middos.

E nds fazemos os ensinos aos pais. Entre eles os dois (Segmento de texto incompreensivel)
decidiram que seria um para principal cuidador, sempre com o0 apoio do outro. Mas tem
sido...tem sido um processo interessante. Este aqui tem basicamente a ver com aspetos
técnicos porque a hemofilia ja estava, como é uma doenca familiar, eles tém um contacto
muito proximo (e tém um outro primo que ja é seguido connosco ha muito tempo) (Segmento

de texto incompreensivel)

E portanto, hemofilia esta integrada.

ENT- Em termos de conhecimento e de informagdao, esta.
E4- De conhecimento, esta integrada.

Portanto, 0 que temos estado sO aqui a treinar e agora a integrar € a administracdo da

medicacdo via cateter central e estes passos todos...
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Estes (Segmento de texto incompreensivel) que eles vém tipo uma semana... quase 15 dias

a vir diariamente, agora j& espacamos.

O que eles sentem realmente que todas as vezes que vém me tém dito é que a apontares

sempre um aspeto positivo...
Fazeres os reforgos positivos.
ENT- O reforgo?

E4- O refor¢o positivo. E que “ah... Ndo comegares por isto (Segmento de texto

incompreensivel) qualquer um, ndo é? Néo.
E: “esta a ver isto, isto e isto? Esta 6timo. S6 precisa de melhorar isto..”
E isto € bom para eles.

E o estarmos...dizer s6: “Se for preciso, ligue. Ligue. Estd a vontade.” Portanto, tu nunca

fechares a porta. “Estamos aqui. Estd sempre aqui alguém disponivel para...”
Dares apoio ao outro, se ele precisar. Eu acho que isto é importante.
E eu acho que entretanto perdi-me naquilo que tinhas perguntado...

ENT- Bem. Era um bocadinho isso: pensar numa relacéo concreta, pensar o que é mais
significativo e as dificuldades ou vantagens pode haver neste acompanhamento dos

profissionais.
E4- Mas tu ndo... eles saberem que esta sempre ali alguém.
ENT- A disponibilidade para..

E4- A disponibilidade é. Acho que € importante. Saberem que podem sempre recorrer... se

tiverem uma duvida.

Que ndo estdo sozinhos. Que tem de tomar uma decisdo, mas ha alguém que supostamente

saberd mais do que eles, que lhes pode validar.
ENT- Ajudar a essa decisio...

E4- Ajudar.

ENT- Sim.

Entdo pensando agora um bocadinho nos cuidadores (e se quiseres partilhar também

um bocadinho da tua experiéncia de assumir o cuidado)... assim perante um
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diagnostico de doenca cronica quais sdo as maiores mudancas e dificuldades que os

pais te transmitem ou que também experimentaste?

E4- Acho que... vou-te falar da minha experiéncia... o que nos assola...me assola nesta

questdo da doenga cronica “espero que seja... (Segmento de texto incompreensivel)

Nos queremos que seja muita. Mas depois em consciéncia.... Muita mas com que qualidade

de vida?

ENT- Em que circunstancias?

E4- Em que circunstancias, ndo é?

Nalgumas coisas tu desvalorizas, passas por elas e conforme elas vao aparecendo...

E depois, quanto menos manifestacdes hd, menos tu integras isso e no outro dia a C. até usou
uma expressdo muito engracada que era “Eu ndo sou doente. Eu tenho uma doeng¢a”. E isto

demonstra realmente... isto € muito bom, que ¢ quando tu ja integraste aquilo.
ENT- Isso é a adaptacéo.

E4- E a adaptacio. Quando ja integraste na integra o que ¢ que é. Portanto ja ndo é... ja ndo

te vé&s de outra maneira... nao pensas “ai quando eu nio era assim”
ENT- Quando néo tinha esta doenca...
E4- “Quando eu ndo tinha esta doenga”, quando... portanto isto ja faz parte do ser.

E eu acho que é isto. E... da doenga cronica: o percurso que podemos fazer? O que é que vai

acontecer?

Nestes miudos que nos seguimos...¢ o medo constante de uma recidiva. De voltar a doenga.
No caso deles, quando volta a acontecer... quando acontece a 1* vez, ndo se sabe; vem-Se
com uma expetativa de que tudo vai correr bem apesar dos trope¢des todos que possa vir a

ter... quando se volta, pela segunda vez, ja se caiu... portanto, sabe-se..
ENT- Ha sempre uma comparacio com o que ja...

E4- Comparagdo e hd uma consciencializacdo de que “isto pode correr mesmo muito mal”;

pode correr mal... desta segunda vez vai ser muito, muito pior.

Mas eu acho que ¢ principalmente, esta... o tempo. O tempo de vida, de uma pessoa com

doenga crénica... do que € que vai acontecer nesta linha de tempo...

ENT- Como é que vai evoluir...que complicacdes podem ou nio surgir...



10

15

20

25

E4- Que complicagdes podem ou ndo surgir...

ENT- E em termos assim de quotidiano o que é que tu pensas que muda mais ou que
tem mais peso? Mudancas que tenhas de fazer na gestdo do dia-a-dia? Ou que tiveste

de fazer ou que os pais te falam?

E4- Estas do nosso contexto?® sdo muito radicais. Porque isto ainda tem uma conotagéo
muito pesada. Muito ma. No dia que acontece um diagndstico destes parece...tem-Se a

sentenca quase de morte, lida. Felizmente nem sempre ¢ assim...
ENT- Felizmente.
E4- Felizmente. Felizmente. N&o é? Cada vez menos.

Mas € essa a sentenca. Quando tu tens de integrar, depois esta tem uma coisa, ou ficas bem
ou nao ficas bem... E isto, perante uma doenga cronica (€ claro que depois...pode deixar,

pode-te deixar sequelas e depois teres mais...)
ENT- Mas é aqui mais autolimitada, de alguma maneira.
E4- Exatamente. No tempo.

Quando tu precisas de integrar uma doenca. Deixares... passas a ter uma doenga e a ndo ser
0 doente. Quando tens de ter uma doenca, de viver com uma doenca, tem efetivamente de
fazer modificagbes. E isto depende...quanto mais auténomo... quanto melhores as

conseguires viver com elas e elas deixarem de te...

Estava a pensar como € que nos costumamos la dizer em casa: tu tens que tomar conta da

doenga, ndo podes deixar que a doenga tome conta. ..
//ENT- Tome conta de ti.//
E4- ...tome conta da tua vida. Nao podes deixar que...

Portanto, és tu que a tens de controlar. E isto numa vida, dependendo da fase da vida em que

tu estas, nem sempre é facil.

ENT- Queres-me dar alguns exemplos de adaptagdes que vocés tiveram de fazer? No

vosso dia-a-dia, a nivel familiar...?

E4- Nos... na alimentagdo, por exemplo.

26 Area oncoldgica.
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N&o fizemos muita coisa. Somos um bocadinho... sabes que agora 0 esquema que se usa de

insulina, isto d&, da uma liberdade maior..
ENT-Sim.

E4- Pronto. Mas aprendemos todos a olhar para os rotulos, por exemplo. Aprendemos todos
a ter mais cuidado...a ter consciéncia daquilo que comemos. Daquilo que estamos a comer.
E de olhar. De pormos no prato e ver “ quanto ¢ que isto tem de gramas de hidratos de
carbono”. “Como ¢ que ndo tem?” de &s vezes discutirmos “olha que isso tem muita

quantidade de gordura, olha que isso...
E tentar fazer esses exercicios em casa para lhe dar a ela autonomia para ela depois fazer.
E estamos numa fase de chamar os amigos e de eles, eles integrarem com ela esta realidade.

Nunca foi nosso, nosso apanagio, que tens de te esconder, ou que tens de fazer, ou que ndo

podem dizer... ndo.
Os amigos tem de saber, tém de ajudar. Se for preciso alguma coisa.

Ir de vez em quando aqueles grupos, onde esta, em que pertence dizer ela faz isto normal,

mas por favor ndo se esquecam que ela.... Porque s vezes as pessoas esquecem-se também.
Isto j& € tudo tdo normal que...mas ja ha... ainda uma serie de sinais que € preciso estar....
ENT- Fazer um alerta?

E4- Um alerta. Néo é?

Nao vamos comer. “mas eu até estou a ficar com fome”; “mas tu aguentas mais um bocadito,

ndo €?”; “Mas eu agora preciso mesmo de ir comer!”

Até as vezes as pessoas esquecem-se que...” calma la que temos aqui uma diabetes por tras,

se calhar precisa mesmo de...”
ENT- “se calhar temos de fazer mesmo uma pausa”
E4- “se calhar temos de fazer mesmo uma pausa”

Aqui ha uns dias, dizia que tinha pedido, estava na aula e que tinha pedido um pacote de
acucar...(Segmento de texto incompreensivel) Alguém lhe respondeu “mas precisas mesmo

disso agora?”; “E. Se daqui a bocado quiseres chamar o INEM?””

27 Instituto Nacional de Emergéncia Médica
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IIENT- “Se quiseres levantar-me do chao...”//

E4- “Se ndo quiseres chamar o INEM...se calhar ¢ melhor ires buscar o pacote de agucar.”

Pronto. Fazer estas chamadas de atencao.
Porque eles identificam-se muito. E nds identificamo-nos muito com os pais.

A adolescéncia tem esta, tem esta carateristica terrivel de que tu tendes a esquecer; a dizer
que ja esta tudo, quando tens probabilidade... Quando j& ndo ¢ visivel os sinais da doenga...
Comecas a crescer e até tem bom aspeto, eles, a maior parte deles esconde dos amigos que
continua a vir aqui ao hospital e continua a fazer tratamentos: “Nao, nao fago; ja nao fago;
esta tudo bem.” (Segmento de texto incompreensivel) Porque querem continuar a viver tudo
aquele ritmo...aquele ritmo alucinante que se vive na adolescéncia. (Segmento de texto

incompreensivel)

Porque isto... o que nos fizemos...
ENT- As adaptacoes digamos assim...
E4- Foi. Foi as adaptacoes.

ENT- E esta parte mais técnica que falavas, tiveste necessidade de envolver mais gente?

Familiares? Foi facil? Foi?...
E4- Sim. Sim.

Sabes que eu acho que toda a gente nos viu a nés, pelo facto de sermos 0s dois enfermeiros,
como peritos; e “vocés sabem”... na altura... (Segmento de texto incompreensivel) “a
glicemia t4 alta.”; “Ndo...isso ndo ¢ bem assim... Nao isso vai passar.; “E se ndo vai?”
“Passa, passa, passa...” Depois: “se calhar ndo... E melhor vocés comegarem a pensar que

isto ndo vai passar mesmo...isto vai ser...para sempre.”
ENT- Vai ter continuidade...
E4- Vai ser para sempre... (Segmento de texto incompreensivel)

E isso que tu estas a dizer, no outro dia pensei assim temos de voltar a fazer uma reciclagem
la por casa...e até mesmo aos mais proximos... (Segmento de texto incompreensivel) No
outro dia... temos de fazer ai uma sessdo de esclarecimento ao teu amigo mais proximo para
ele comecar. Porque agora entramos noutra fase de vida... até ele comecar a perceber mais

alguma coisa, caso seja necessario.
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Porque tu... no inicio eles sdo muito dependentes, depois conforme se vao capacitando as
vezes 0s que estdo a volta escusam-se ao seu papel... e depois ha determinadas coisas que
ndo podem ficar s6 centradas na pessoa. Até porque, de vez em quando essa pessoa chega a
exaustdo... (Segmento de texto incompreensivel) Pode ser a mesma coisa com 0s pais. Se 0s
pais sdo os principais cuidadores, ha alturas em que é preciso, é preciso (Segmento de texto
incompreensivel) fazerem porque eu ja estou cansada disto... que seja alguém que me
substitua mas sem que haja...; “Olha eu fago as contas e eu... s6 me dizes se chega o que
esta no prato; deixa que eu hoje fago.” Sem que o outro se sinta culpabilizado. E isto com os

pais também pode ser isso.
(interrupcdo breve)

Que é o que hoje se fala do descanso do cuidador. Quando o cuidador ndo é uma terceira
pessoa mas € o proprio mas dar-lhe um bocadinho de descanso. (Segmento de texto

incompreensivel)
ENT- Introduzindo ou falando esta questao...

Qual a tua percecio sobre a qualidade de vida dos cuidadores... pensando o cuidador
principal, os pais que assumem “eu sou o cuidador principal.” (Segmento de texto

incompreensivel)
E4- E um stress terrivel. E.

Primeiro se calhar as vezes passas por um “eu ¢ que fago bem. Nao ha aqui ninguém que
faca melhor”. E isto cria muitas barreiras, porque ndo deixa entrar mais ninguém. N&o
confias em mais ninguém... que faca tdo bem como tu e ndo deixas que ninguém se
aproxime. Em determinadas alturas podes realmente chegar a exaustdo. Portanto, eu tenho
de deixar entrar mesmo alguém para... E ¢ importante sentir na rede de apoio, pois seja...

0S pais terem...
Agora na semana passada (Segmento de texto incompreensivel)

Porque nestes processos todos o casal fica esquecido. Focam-se no tratamento daquele
filho...e os relacionamentos do casal fica para segundo plano. E todos nos sabemos (por
experiéncia dos outros ndo por propria) que isto ndo € bom. Porque nos as vezes... (Segmento
de texto incompreensivel) olha... “Esteja descansado... va... estar fora um bocadinho. Va

olhar para os passarinhos 14 fora...”

ENT- Para outra coisa...
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E4- Para outra coisa. Va olhar... va tomar café... v apanhar sol...

ENT- Quais é que tu achas que sdo as maiores necessidades... neste impacto que tem

na qualidade de vida que necessidades é que ficam assim mais sublinhadas?

Falaste um bocadinho dessa parte da relagdo conjugal ndo é? E um exemplo. Outras

necessidades que possam estar mais?
E4- Sim. Essa é.

Comecga, eu acho que comeca por ser aquelas coisas basicas que as pessoas ...deixam de

sair...(Segmento de texto incompreensivel)
ENT- A parte mais social? Desliga-se...
E4- Desliga-se. E depois ficas ali s6 centrado.

Depois pode haver a parte laboral. Dependendo da exigéncia dos cuidados da doenca pode

ficar com a parte laboral (Segmento de texto incompreensivel)

E depois o relacionamento com os amigos, vai dependendo realmente da... do quanto

absorve aqueles cuidados. Os cuidadores precisam de férias.
ENT- Vamos chegar ai...
Que recursos é que tu vés os cuidadores mobilizarem para minimizar isto?

E4- Pois...olha, eu acho que isso depende da rede de apoio que tiverem. Da rede informal
n&o é? De casa, dos amigos ou dos familiares. As vezes deixar de estar centrado s6 num dos
pais e...“meter” o outro que também faga... (Segmento de texto incompreensivel) “Fico eu,
se for possivel.”; Ou entdo: “eu estou durante a semana, tu vens ca durante o fim-de-

semana.”.

Isto também tem aquelas questdes de que fica um porque o outro...
ENT- Alguém esta a trabalhar...

E4- Esta a trabalhar e (Segmento de texto incompreensivel)

E depois se dentro até da familia ou dos amigos mais préximos, se tiveres alguém que
socorra. Alguém que fique e tome conta da crianga ou do jovem este fim-de-semana; vao la

voces agora... E que tu tenhas confianga.

Sem davida nenhuma que para tu poderes descansar enquanto cuidador tu tens de ter uma

relacdo de confianca com quem fica la.
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ENT- Com quem possa ficar...
E4- Alguém que possa...ndo ¢? Para que possas descansar um bocadinho.

Portanto a relagdo... tu tens de confiar nessa pessoa mas essa pessoa também tem de confiar

que se acontecer alguma vai...
ENT- E vai responder da melhor forma que sabe...
E4- E vai responder. E se 0 outro precisar da tua ajuda tu vais I4 estar.

E o mesmo relacionamento que os pais no inicio querem ter connosco... o outro cuidador

(Segmento de texto incompreensivel)

ENT- Sim. E esta relacio que também é esperada pelos pais...

E4- Sim. Isso quando ha uma pessoa que substitui

Quando ¢é uma coisa mais formal... (Segmento de texto incompreensivel)

No nosso caso 0s campos de férias sdo 6timos. Eles sentem-se bem porque estéo entre pares;
ninguém... a C. costuma dizer na hora da refeicdo somos todos iguais... toda a gente pde o
seu “picador” e o glicometro?® em cima da mesa, portanto aquilo; o estranho é quem n&o
pde, ndo €? Nao ¢ quem... quando estas sentado nalgum lado e pdes, toda a gente (Segmento
de texto incompreensivel) pensa que é uma coisa muito estranha. (Segmento de texto
incompreensivel) Estranho € numa mesa daquelas tu ndo pores nada em cima da mesa. 1sso

é importante.

ENT- E desta parte laboral que tu dizes que também é uma das necessidades, uma das

areas que fica afetada. Que estratégias vés ai utilizar?

Disseste que normalmente um dos cuidadores assume o cuidado e o outro é que

continua a trabalhar... que recursos é que tu vés ai mais...
E4- Olha eu aqui no nosso servico acho que o apoio social, o servico social apoia sempre.

Grandemente, vejo se calhar noutros sitios, disponibilizarem apenas a informagé&o e que tem
(Segmento de texto incompreensivel) que para com as familias, do que propriamente o

NOSSO0.

ENT- Ainda que esta area até tenha mais alguns privilégios do que outras areas de

doenca cronica, na verdade?

28 Material necessario para pesquisa de glicémia pelas pessoas com diabetes.
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E4- Sim, sim.
ENT- ...a doenca oncoldgica, nio é? Mesmo assim achas que niao chega a...
E4- Ndo. Nédo acho que chegue. Néo acho que chegue.

Aqui. Connosco. No outro dia tomei conhecimento de gque, uma das nossas criangas

conseguiu uma série de apoios la do outro lado, teve radioterapia... e que aqui nao...
ENT- N&o teve essa resposta.
E4- Nao teve essa resposta. E do outro lado...

ENT- E tens ideia de quem foi a iniciativa para conseguir do outro lado? Foram os pais

que se mobilizaram ou foi a institui¢do?
E4- N&o. Foi mesmo a instituicéo.

O servigo social... a mie entrou na conversa e as colegas encaminharam; as colegas
acabaram por...pronto, encaminharam para o servico social e logo, logo tiveram a resposta

que aqui ja hd muito tempo ninguém lhe dava.
ENT- Tardava?...

Assim, da tua parte também, agora como cuidadora formal, o que é que a tua
intervencdo; em que é que a tua intervencdo pode ajudar também a minimizar este
impacto no dia-a-dia? E diminuir um bocadinho estas necessidades ou satisfazé-las de

alguma maneira?

E4- Conseguires dar algumas estratégias que poderdo ajudar “agora vai fazer assim...” que
as vezes as pessoas, as vezes até aqui, fica-se muito agarrado ao papel que é esperado por
nos (Segmento de texto incompreensivel) ; as pessoas acham que nos esperamos
determinados comportamentos e papé€is que elas adotem. Porque as mées nao saem daqui ou

porque sdo sempre elas... ou elas querem que sejamos sempre nos.

Mostrar-lhes que pode ser diferente “ja pensou nesta possibilidade de fazer de outra forma?

Estamos aqui... para ajudar.... Pode ir... Tem outra pessoa?”
Portanto, sugerires-lhe algo mais...

ENT- O que e que tu achas que ainda continua a fazer falta? Ainda é necessario para
minimizar este impacto no dia-a-dia para estes cuidadores? Pensando assim na

sobrecarga...o que achas que precisam? Falaste no descanso, também, por exemplo.
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Que medidas é que tu achas que faltam acontecer?
E4- Eu ndo sei vocés aqui como € que estdo...

Mas 14 em baixo no hospital de dia nds os momentos que eles tém e que partilham sdo, nao

é nada formal. E mesmo muito entre eles.
ENT- Partilha, falas, entre cuidadores?
E4- Sim. Entre os pais.

Porque eu acho que é importante haver a partilha das experiéncias deles; quer um grupo
(Segmento de texto incompreensivel). Teres alguém que ouga. E com quem tu possas... ou
alguém que te entende perfeitamente e que esteja. Porque as vezes com a estratégia do outro,

tu clarificas alguma coisa para ti. Dizes assim “se calhar ndo é...”
ENT- “nunca me lembrei de experimentar mas...”
E4- “nunca me lembrei de experimentar mas pode ser que resulte também comigo e alivie...”

ENT- Vés isso a acontecer... vés isso, ndo na realidade, imaginas que isso possa
acontecer mais formalmente? Agora acontece, nio ¢, de maneira informal.... Imaginas
iSSO @ acontecer mesmo um grupo de apoio, que haja essa proposta. Agora... achas que

haveria até adesdo a isso?

E4- Se tivesses todos os pais na fase de inicio se calhar era...mas depois vao tendo. Mas acho
que sim! Acho que a determinada altura as pessoas precisam de falar e partilhar.

H& uma coisa que eu esporadicamente faco, quando (Segmento de texto incompreensivel) é

levar a sala, meninos, ou miudos fora de tratamento.
ENT- Os ‘Barnabés’?®?

E4- Mas nao ¢ os ‘Barnabés’ formais. Sdo os que vém... e que: “olha, ela perdeu... com esta

idade... tem... passou por isto... No inicio vocés também passaram...”

E isto ¢ muito importante. Para os pais e até depois para alguns...(os mais pequenos, para os
pais, sem duvida ) Para alguns...os ‘Barnabés’ terem contacto com os adolescentes, acho

que sim. Aqueles momentos sdo (Segmento de texto incompreensivel)

E para os pais da-lhes muito, muito alento, porque eu acho que...

2 Grupo de voluntarios de sobreviventes de cancro infantil, que d3o apoio a criancas em tratamento
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ENT- Da-lhes um horizonte também... de mais esperanga...
E4- Sim. Mais esperanga...
Que eles sentem... sem duvida nenhuma.

Mas um bocadinho formal, se calhar também € preciso. Acho que ja uma vez se falou
nisso...em ter uma sala em que pudéssemos estar de forma mais confortavel... para chorar,

para ficarem se encontrassem Ia também (Segmento de texto incompreensivel) apoio...

Para que isto ndo tenha de ser feito assim, ou no corredor ou no refeitdrio, ou no café, exposto

aos olhares de todos.
ENT- Sim.
E4- Haver um espacinho destes assim.

E depois que pudessem efetivamente ter alguém, até para direcionar o convite sem... ndo

necessitava de ser para tirarmos dali e fazer uma sessdo...

ENT- De terapia?

E4- De terapia. Nao ¢? Mas...

ENT- Ao mesmo tempo que pudesse conduzir ou desmistificar algumas coisas...
E4- Sim. Algumas coisas....

ENT- Eu acho, também da experiéncia daqui, ndo é?, acho que é muito bonito ver a
forma como os pais reagem também, por exemplo, os pais que tém vindo ao sabado...

pais que também ja passaram por isso...
E4- Sim.
ENT- E como... eu acho que... eles sio mesmo descontraidos... ¢ um bocadinho essa

coisa, que tu dizes, de corredor... dependendo se estdo no quarto e conseguem estar de

uma maneira mais resguardada ou nio...

Mas acho que as pessoas recebem isso muito bem e ao mesmo tempo estéo sedentas de
saber “ok.o que é que me espera?” e perceber alguém que também ja passou por esse

processo 0 que é que pode transmitir.
Por acaso acho que € uma experiencia muito gira e de iniciativa deles comegarem isso.

Assim, mais alguma estratégia aqui onde, neste caso, 0s enfermeiros possam estar

presentes neste acompanhamento?
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E4- Agora ndo me ocorre assim mais nada.

ENT- Pronto acho que era...passamos assim mais ou menos por todas as perguntas...so0
se lembrares alguma coisa mais que... ou alguma experiéncia ou alguma coisa que, sei

14, algum pai te tenha dito...neste acompanhamento...

Ou da tua experiéncia também... Mesmo sendo profissional como € que foi esta relacao

com os profissionais daqui também do lado de c4?

E4- Ah! Houve algumas alturas em que se sentes sozinho. Pensas assim “eles pensam que a

gente ja sabe tudo e mais alguma coisa...”

Ou entdo aquela coisa: “...isso ndo devia acontecer...”

porque nos deviamos saber fazer aquelas???
E isto numa fase de... para nds ndo foi... foi facil no diagndstico.
(Segmento de texto incompreensivel)

Eu acho que foi maravilhoso.

Do que foi ter um diagnostico, até depois de...nds tivemos um diagndstico de pré-diabetes,

ndo foi logo... tivemos ali 1més e qualquer coisa de “isto vai acontecer”...
ENT- De comecar a preparacio...
E4- “Isto vai acontecer...” Nao €?

N&o é que as minhas pernas ndo tenham tremido no dia em que a dra. A. me ligou e disse

“entdo, fagca a mala e venha”.
ENT- Agora é que vamos...
E4- Agora é que € para comecar.

Mas depois ¢€... realmente, foi a partir do momento em que as portas se vao abrindo e tu
deixas de controlar os ambientes, porque enquanto tu os manténs controlados, isto ndo é

muito dificil. (Segmento de texto incompreensivel)

Quando eles vao passando etapas.... Ter um adolescente sem doen¢a nenhuma, tem alturas
que nao é facil; que eles ndo gostam de passar. Um adolescente com uma doenca crénica
deixa... sdo privados de muita coisa. E (Segmento de texto incompreensivel) tem que atender

a muitas solicitagcdes com os fatores condicionantes.
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Portanto, tu chegas ao fim do dia: “isto ndo correu bem hoje...porqué? Esteve uma desgraca
hoje...”. As vezes... porque eu costumo dizer “Eu quero-te tanto bem. Quero-te tanto. Que

eu queria que isto estivesse sempre...”
ENT- Tudo direitinho...

E4- Tudo direitinho... Todos os dias... Era ai... eu costumo brincar: era ai, a gente ndo gosta
de linhas continuas na nossa vida. Mas ai era uma linha continua que eu gostava de ter

nesse...

ENT- Tudo direitinho...

E4- ... nesse monitor, ndo é? Era uma linha continua assim certinha e direitinha.
ENT- E o que é que se sente quando isso ndo acontece?

E4- E uma sensacdo de impoténcia terrivel.

Quando tu falhas mesmo.... Mas ha coisas que ndo dependem de ti. E que ndo dependem de

ninguém. Nao dependem. E isto € terrivel...para os pais. E para eles também.

As vezes (Segmento de texto incompreensivel), todos nés fizemos aqui...para nosso
conforto... todos noés fizemos aqui o melhor que pudemos, que sabiamos... que conseguimos

fazer... e isto correu..nao correu bem. Para a proxima ha de correr melhor.
Ha de correr melhor... (Segmento de texto incompreensivel) corre bem... Mas tem dias.

NGs passamos esta fase de tu és igual ao outro. Depois em determinada altura, mudamos e
“tu ndo és igual. Nao és.”; “Podes fazer o que os outros fazem? Podes. Mas vai dar muito

trabalho, vai dar.”

Muito trabalho para conseguir fazer aquilo que os outros fazem.
ENT- Claro. Nao ¢ da mesma maneira, mas...

E4- Com a consciéncia que...

Agora com esta coisa do ?(Idai)?. Estava sozinha com as mildas...: “Agora, estd na hora de
calgar”, porque estavamos de chinelos... “E melhor calgar umas sapatilhas, vestir umas
calcas de perna comprida... e por ai... que ndo sei 0 que vai acontecer....e depois entretanto:

“Oh C!?...” e a resposta foi :“J4 tenho tudo pronto.”

Fiquei contente. Ja tinha o kit preparado.
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E depois na conversa o irmdo (Segmento de texto incompreensivel) “sabes que se eu...cu
ndo posso ir para lado nenhum sem isto. Se eu for para algum lado sem isto eu morro...”

(Segmento de texto incompreensivel)

Tu pensas assim... Ha aqui muita consciéncia e realmente... sobre ela e a doenca.
E agora entretanto estamos a passar para outra fase que, com o namorado...
(Segmento de texto ndo relevante para a tematica)

ENT- Obrigada.
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Data: 08.04.2019

ENT- (...)Pensando em criancas com doenca cronica, que é o principal objetivo; é o

foco, e os pais destas criancgas.

Entdo, pensando em doenca cronica no geral, pode ser aqui ou ndo, noutros casos que
tenhas acompanhado, de quem € que tu achas que deve ser a responsabilidade nos

cuidados a estas criangas?

ES5- Isso € muito dificil... de quem ¢é que eu acho...?

Isto pode levar a muita coisa, porque € assim.... Se me questionarem se € legitimo ou ndo...
Estamos a falar dos cuidados em casa, certo? Se forem cuidados...

ENT- No geral, nos cuidados a estas criancas, sendo que provavelmente elas ndo vao
estar sempre no hospital, por isso quem é que assume o0s cuidados? Quem é que deve

assumir? Quem é que é responsavel?
E5- Quem é sem ddvida sdo os pais!

Se me perguntares se € o justo... o justo, ja nem digo o correto... se calhar, as vezes, ndo €.
Ha situacBes tdo complexas que eu ndo sei se deveriam ser os pais a cuidar, sO que,
efetivamente se ndo forem eles ndo h& ninguém a cuidar deles, da mesma forma, obviamente.
Né&o é?

Porque ha outras estratégias, outras situacdes, mas, sem duvida alguma, as vezes é dificil
dizer a um pai que tem de aspirar uma filha, que ¢ dificil dizer a um pai que tem que dar
alimentacdo por sonda nasogastrica, ja nem digo mudar fraldas quando eles ficam mais
dependentes, mas (Segmento de texto incompreensivel)... este tipo de... Basicamente sdo
mais os cuidados que se chama mais agressivos. Ndo é? E eu ndo sei se isso € legitimo mas
de facto sem duvida alguma que tendo em conta tudo, tém de ser eles, ndo tenho ddvidas

nenhumas, sdo os melhores cuidadores. SO que as vezes ponho-me muito essa questéo...

ENT- Exatamente por pores essa questdo. Nos casos que acompanhaste, sentiste...
como ¢é que foi essa decisio até de assumir... como é que 0s pais assumem essa decisdo

também?
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E5- Inicialmente eles ndo assumem. Eles ndo querem, ndo é? Acham que ndo sao capazes,
que ndo o devem fazer, precisamente por isso, nao €? Pelos cuidados traumaticos... ndo é?
Mas depois quando eles se consciencializam que afinal se ndo for assim eles ndo os

conseguem levar para o local onde eles sdo felizes minimamente, que é em casa, obviamente.

Estamos a pensar numa fase de adaptacéo no inicio, que depois aqueles que voltam, e que
voltam, e voltam ja fazem aquilo... j& é considerado quase que a rotina, o dia-a-dia. Mas
sem duvida alguma que inicialmente eles ndo... sdo poucos, acho eu, os que dizem de animo

leve: “Sim, quero fazer. Assumir.”
/[ENT-... Assumem logo facilmente...//
E5- Sim... Falando de cuidados complexos.

ENT- Entéo nesse sentido. Se hd uma fase de adaptacdo como tu dizes, como é que tu
vés acontecer a relacdo entre os cuidadores que sdo profissionais, como nads

profissionais de salde, e os pais e os cuidadores pais?

Como é que essa relacao acontece? O que é que tu vés nessa relacdo que seja mais

importante e mais facilitador? Ou dificuldade, por outro lado?

E5- Sem ddvida nenhuma que o facilitador é deixar que sejam eles a reconhecer que é aquele
0 momento para comegar. Primeiro é eles perceberem o que é que... ndo Sei 0 que é que é
primeiro... se ¢ eles perceberem o que t€m de fazer... e efetivamente, inicialmente, somos

nods que cuidamos deles. Todos tém um papel...
Basicamente eu estou-me a reportar em situacdes novas, porque é onde incide mais.

Primeiro, eles perceberem o que é que eles tém de fazer e a primeira coisa que eles dizem é
negar, efetivamente. E importante que sejam eles a dizer “a partir de agora”, ou eles
perceberem... A primeira coisa € eles aceitarem que o tém de fazer. Antes disso ndo vale a
pena estar 1a “olhe, tem de fazer...”, se eles disseram que nao sdo capazes. Primeiro eles tém
de... que ndo ¢ fécil, ndo é? Mas isso ¢ facilitador, quando eles proprios nos dizem “ a partir

de agora, quero!”.

Dificuldade as vezes € o timing entre a aprendizagem e até o ir embora, ou ir para o domicilio.
As vezes ndo ha esta abertura, este tempo... de dizer assim “vamos esperar. Vamos dar
?(tempo)?... que eles decidam...” e depois vamos fazer as coisas calmamente. Nao. A

r

questdo as vezes ¢ colocada e eles tém de dar o salto e... as coisas até resultam. Noés
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pensamos que ndo e queremos fazer as coisas até muito tranquilamente mas as vezes isso

ndo acontece e eles acabam por...
ENT- Por agarrar néo é?

E5- ... adquirir os conhecimentos e a aprendizagem e tudo bem. E eles comecam. Mas sem
davida alguma que acho que importante ¢ dar tempo para eles aceitarem. Dizer “Pronto, ok,
ndo quer. Entdo quando achar que deve ser, diga-nos.” Mas para isso ¢ preciso tempo, a

longo prazo, para a aprendizagem.

ENT- O que é que tu achas que nessa relacdo, (no inicio, mas depois que se mantenha,
porgue o contacto com o hospital vai-se manter sempre...) na manuten¢io dessa
relaciio (e o cuidado acaba por ser partilhado...) o que é que sdo os maiores contributos

dos profissionais e por outro lado quais sdo 0s maiores contributos dos pais?
O que é que trazem a essa relacio de cuidado, vamos chamar assim...
E5- Deixa ver se eu percebo o que € que tu queres com isso... contributos?

ENT- Qual é a participacdo nessa relagdo? Porque ambos os grupos vao estar a cuidar
daquela crianca, no fundo. Entédo qual é a participacédo dos pais, qual € o contributo

mais presente, mais significativo dos pais? E dos profissionais?
E5- Nao sei se estou a perceber muito bem...
ENT- Se isto faz sequer sentido distinguir assim...

E5- Em relacdo a determinadas coisas? N&o sei se estou a perceber bem o que queres dizer?

Contributos?

Sem duvida alguma que é muito importante o contributo dos cuidadores.

Sao os que conhecem melhor a crianga, conhecem a situagao...

ENT- Por ai... o que achas que é mais importante?... ¢ um bocado nesse sentido...

E5- ... porque tém estratégias para atingir determinado procedimento, determinado
tratamento... sdo eles que conhecem. Sabem qual ¢ a forma mais adequada para o fazer,

geralmente.
Pronto, uma coisa progressiva...

ENT- Entéo, no fundo, os pais tém este papel de... (como ja conhecem a crianca) mais

de manutenc¢do? De trazer essas estrategias que ja desenvolveram, mas nessa fase, qual
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¢ o papel dos profissionais ou dos enfermeiros... numa fase mais de acompanhamento

0 que é que tu achas que é mais importante?...

E5- O que eu estava a dizer hd bocado... o que eu estava a pensar foi a questao de: depois
de eles apreenderem, era muito importante haver uma pessoa a que eles pudessem recorrer

sempre que tivessem uma duvida. N&o ser (segmento de texto incompreensivel)

Pronto, as pessoas conhecerem aquela familia, aquelas estratégias, tal e qual, e qualquer
davida, qualquer receio, um elemento, pode ser da equipa... mas que eles se sintam seguros
para questionar. E essa pessoa seria a mais valiosa para se perceber em que fase é que aquele
procedimento, aquela situacdo estd — se esta correto, se tem dificuldades, quais as
dificuldades sentidas... Acho que haveria mais abertura da parte dos pais. (Penso eu.) Que

¢ uma coisa que nos nao temos isso...nao ¢?

N&o ha um acompanhamento de uma determinada pessoa. As duvidas sdo colocadas a

qualquer um de nds.
ENT- Vao surgindo sempre... Sim.

E5- ... Nos as vezes temos... € tal e qual... as tais dificuldades em saber que tipo de
estratégias é que eles utilizaram para chegar aquele objetivo ou aquele procedimento, para

proceder da melhor forma, e nem sempre acompanhamos a familia da melhor forma. Néo é?

ENT- Assim um caso que tu te lembres e que venha a cabeca, e que me possas contar?
Assim, um exemplo dessa experiéncia de acompanhar este processo até de transi¢éo ou
ja um processo de acompanhamento em casa de uma crianca com doenca croénica, se
calhar com necessidades mais complexas, como estavas ai a dizer que as vezes é mais

dificil... e como é que isso se processou?
E5- (segmento de texto incompreensivel)... Ha varios. Deixa-me ver...

Estou-me a lembrar efetivamente do que estamos, neste momento. .. mas ainda esta c4. Nao

deu o salto ainda. Que é a questdo da A., ndo €?

Que implica muita coisa. Que estamos em fases diferentes de adaptacédo a esta situacéo. De

transicdo mesmo nao é?

Ha procedimentos em que eles ja assumem como deles e eles aqui ja os tornam seus,
nomeadamente, por exemplo a questdo da aspiragdo de secregdes, ja estdo a comegar... ha

outros que ha questdo de eles acharem que € mais uma agressividade que é a questdo da
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enoxaparina® e isso o pai disse-me diretamente a mim que acha que: “eu ndo tenho
davidas.”; Nos ainda ndo o vimos fazer, ndo sabemos se ele na pratica tem ou ndo, mas ele
acha que ndo tem e que ndo tem de o fazer aqui e que é mais uma agressividade a filha, e ja

chega quando terd que...”
I[ENT- ...tera que o assumir.//

E5- ... que o assumir. E isso ¢ legitimo e eu acho que ai ¢ de aguardar. Tendo em conta e
em consideracdo que a qualquer momento podemos ter que dar o salto e ndo sabemos se ele

adquiriu toda a competéncia... mas ha bocado estava a pensar...

ENT- Mas vamos a este caso, o que é que achas que é mais... que tem sido mais
importante também na... pensando sempre na relagdo dos dois grupos: profissionais e

pais.

E5- E... continuo a achar e estive presente em varias situagdes de varios procedimentos
diferentes inerentes

a situacdo complexa que € [a d]ela: é eles aceitarem.

A questdo da alimentacdo por sonda: enquanto a mae ndo aceitou que o teria de fazer, ela so

dizia “eu ndo sou capaz, ndo sou capaz” ok. Nao é capaz. Quando decidir que é capaz, pronto.
ENT- Consegue fazé-lo...

E5- Depois fizemos uma vez, numa tarde minha...”Toque s6 na sonda.”; “Ai, ndo sou capaz,

eu nao consigo.”

E ela administrou 2ml de medicamento e nos fizemos uma festa; batemos palmas; e eu
arranjei um chocolate de uma mae (outra que andava ai a distribuir e eu pedi...). Fui l&

entregar e disse-lhe que era o prémio dela daquele dia.
ENT- Fazer o reforco!

E5- Pronto é um refor¢o, exatamente. Uma coisa... Ela sabia que ia conseguir aquilo. Eu
nao tenho duvidas disso. E a questdo de... E a partir dai, devagarinho, ela comegou. .. pronto.
Agora ¢ a questao da avaliacdo dos conteudos... mas pronto. Nao sei se... mas € iSso que eu
digo eu ndo sei se € legitimo pedir a uma mae que ndo consegue ver... nos percebermos... é

tentar dizer-lhe quais s@o os riscos inerentes a algumas situagoes de ndo fazer as coisas...

30 Terapéutica anticoagulante de administracdo subcutanea.
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Ah! E ha outra questdo: ela dizia-me, por um lado, que ndo queria aprender, ndo conseguia,
mas por outro que a filha s6 saia daqui se fosse para casa e era ela que ia cuidar dela. Entéo
ela tinha de assumir e foi isso que eu lhe disse: “Ok. Se quer leva-la tem de aprender.” Nao
ha outra forma, porque infelizmente n6s ndo temos estrutura que permita que esteja 14 uma
equipa, como estamos aqui para continuar. E ela tem de perceber, se ela ndo quer passar por
mais lado nenhum, se ela ndo quer apoios externos que nao os nossos, como aqui ¢ feito...
e ela tem essas duvidas... eles todos os dias dizem isso “nao sei como vai ser em casa que

vocés nao estao la...” S6 que depois pronto...

Eu ndo sei se ela estd 100% a aceitar porque ela basta vé-la aos gritos € nao cons...fica
completamente parada e nao consegue fazer nada... “e aquela ndo ¢ a filha dela” pronto. A

aceitacdo daquela, da filha...
ENT- Da situacao dela...

E5 Aquela questdo da transi¢do eu ndo sei ela deu... pronto... ha fases... ela estd em fases
diferentes, nos varios momentos. Mas acho que de facto é aceitar. Acho que o mais

importante ¢ eles quererem, eles dizerem “Eu quero”. Antes disso ndo vale a pena.

E esta situagdo, mais do que nenhuma, que eu me lembro (ja tivemos vérias, até na Cirurgia®!
provavelmente...) mas esta ¢ daquelas que a transi¢do ¢ tdo dolorosa, a mudanga da propria
situagdo da adolescente, neste caso, quase adulta... ¢ tdo dolorosa, que eles tém de aceitar. ..

porgue se ndo aceitarem ndo conseguimos que eles facam nada.
ENT- Nao vao avancar, ndo €?
E5- Nao. Exatamente...

ENT- E o que é que da nossa parte se pode fazer para essa aceitacdo? Se é esse 0

primeiro passo...

E5- Que eles aceitem? Ou que eles comecem?

ENT- Tu dizes que eles...

E5- E deixar... ¢ deixar serem eles a vir ter connosco...

ENT-Porque pode haver aqui uma fase em que tu tens de se calhar...” ok....”

E5- E nao insistir, insistir. Nao ¢ insistir, insistir... é deixar um bocadinho...

31 Servico de Cirurgia do HPC
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ENT- Dar espaco para...

E5- Exatamente. Era essa palavra que me faltava. E dar espaco para eles comecarem a fazer
questdes devagarinho e depois nds vamos passando e “olha, ela hoje fez esta pergunta; ela
hoje fez esta pergunta: esta a dar o qué? E porqué?” e ndés comegamos a perceber que

podemos ir um bocadinho mais a frente.

Isto ¢ dificil dizer “¢ este o momento™. Nao. E dificil nés dizermos assim conseguiu-se isto

0u conseguiu-se aquilo... ¢ dificil de dizer...

ENT- ... ja se pode avanc¢ar para outra coisa ou...

E5- Isso. Sim. E uma dificuldade...

/[ENT- Mas era exatamente isso que te ia perguntar...//
//E5- Estas a perceber?//

ENT- Quais sdo entdo também as dificuldades que tu notas? ( Os pais, ja falaste um
bocadinho, nessa questao da aceitacdo.) Mas o que é que é mais dificil para os pais no
assumir desses [cuidados] e o que é que € mais dificil também para nés perante esses

pais?
ES
Sem duvida nenhuma para eles ¢ aceitar. Que t€m de fazer e...

E para mim as vezes ¢ dificil também os... “obriga-los” (entre aspas) a fazer. As
vezes é dificil, eu ha pouco disse isto, nado sei se é correto dizer a uns pais que tém
que se a sonda sair tém de lhe colocar outra sonda... seria, sera... eles ndo foram...
Os pais nao “foram feitos”, entre aspas ( falta-me a palavra) para colocar uma sonda

nasogastrica a um filho. E tudo o que seja, principalmente traumatizante...

ENT- Tu achas que ha cuidados que deveriam ser... (Do que tu estas a dizer, e tu dizes-
me se € isso ou nao...) se achas que ha cuidados que deviam ser assumidos por

profissionais? e...

E5-N&o sei de que forma. Também n&o tenho solucdo. Porque sei que ndo as ha. Tenho essa
consciéncia. Portanto, ao dizer isto, sei que depois logo a seguir as pessoas dizem “ah mas

18s0...1sso era...”
ENT- Como é que isso se realiza?

E5- Mas sei que ndo é possivel. Infelizmente ndo é.
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Mas eu acho que ha cuidados sim, que os pais ndo deviam fazer. Acho que sim, sinceramente.

Eu... (isto ndo tem muito a ver com o teu tema) mas eu nao sei se ¢ legitimo perguntar a um
pai se se pode desligar a maquina para doar os 6rgdos de um filho... opa nao sei se isto é

legitimo.

Estou a falar de filho e pai/ mae. Nao estou a falar de familiares mais...
ENT- Sim. Claro

E5- E 0 que nds estamos a falar. Ndo é bem a tua situagio mas é a tal coisa...

ENT- Mas alguns cuidados implicam tomadas de decisdo também, que depois... o que

tu estas a dizer € se ha tomadas de decisdo que ndo seriam s6 assumidas pelos pais?
E5- Sim.

E muito forte colocar esse peso nos pais. Ja chega eles serem os pais. Ja chega a situacéo

cronica que eles estdo a vivenciar. .. ¢ ainda terem de tomar esta deciséo.

E eles depois tomam-na. E nos ficamos perplexos com a forma como eles fazem as coisas e
sdo os melhores. Nao tenho davida. Depois de eles aprenderem, eles fazem muito melhor do
que eu. Eles aspiram muito melhor o filho do que eu. Sabem qual é 0 momento certo, sabem

quais sao os sinais, os sintomas... mas isto so6 depois de...
ENT- Treino..

E5- E nos ficamos doidinhas. ..

(Isto ndo tem nada a ver com o teu trabalho...)

Mas eu antes tinha um sonho muito grande que era arranjar um monte alentejano, tipo uma...
que agora ja existe em Lisboa, enfim... umas casas para descanso para os pais cuidadores,
mas os filhos estarem 14 ao lado, estas a perceber? SPA... tudo... em que os miudos, as

criancas fossem cuidadas e os pais. Isto era 0 meu sonho ja de ha muito tempo.

Porque estas maes [dos mitidos] com doenga cronica, os pais... (normalmente, temos a
tendéncia a dizer mées porgue efetivamente a familia fica destruturada muitas das vezes.)
Mas, sem duvida alguma, que eles sdo os melhores cuidadores e por isso € que eles ndo
querem largar os filhos... também, por muitas coisas, ndo ¢? Mas sdo os melhores

cuidadores. E nds muitas vezes... ¢ por isso que nos dizemos, muitas vezes, quando eles
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voltam. .. a questdo dos BiPAP%s e tudo... “sabe melhor que eu quando é que”... e as mies

sabem.

As maes sabem. Nao tenho problemas com isso. Eles sd3o uns auténticos profissionais. Mas...
Por isso € que eu digo... eles conseguem apreender. O mundo €...

Como ¢ que eles? Nao ¢ preciso muito... é preciso gostar, ser seu, para cuidar, ndo é?

ENT- Entdo pegando ai nesse teu sonho (e toca um bocadinho o que vinha a seguir, que
¢ em termos também de mudancas nao é, da vida e destes pais...) 0 que é que tu achas
que sdo as maiores mudancas que estes cuidadores acabam por ter no seu dia-a-dia,

guando passam a assumir este papel de cuidadores dos filhos?

E5- Deixam de viver. Deixam de viver eles para viverem para eles - filhos. Eu acho que eles
deixam de viver. Deixam de saber o que ¢ beber um café e ir ver o mar... deixam... s0...
s80 muito excegoes aqueles que o fazem com o sentido “ndo, agora fui beber um cafezinho

e ver o mar...” Estdo sempre...

N&o. Eles deixam de viver.

ENT- Passam a estar centrados no cuidado a essa crianca...
E5- Sao os maiores...

Deixam de viver no sentido de fazer a vida que habitualmente... pronto. Eles sao
completamente outros. Deixam de ter o seu eu... o que gostam... deixam de gostar de varias

coisas para se dedicarem exclusivamente. Ndo tém outra forma.
ENT- Consegues-me dizer assim 2 ou 3 mudancas mais frequentes que...?

E5- Deixam de trabalhar. Deixam de conviver com as pessoas porque nao tém, porque [0

filho] nao permite...

A mudanga ¢ precisamente a familia que se destrutura...independentemente de... ¢ preciso
haver muito, muito, muito... uma grande bagagem para eles se equilibrarem como familia,

porque eles ficam completamente diferentes. Ficam anulados completamente.

ENT- Que dificuldades € que tu achas que (la estd, num periodo mais prolongado e de

acompanhamento), que estes pais podem sentir perante essas mudancas, tudo o que

32 BiPAP (Bilevel Positive Pressure Airway) é um dos tipos de respiradores mecanicos usados no suporte
ventilatério



10

15

20

25

10

depois acontece depois de irem para casa e de assumirem esse cuidado... quais sio as

dificuldades assim mais...?

E5- Se estamos a falar da nossa realidade, € a monetaria, sem ddvida. Ndo é€? Porque eles
ficam completamente...ou t€ém um grande suporte ou entdo ficam com... tudo fica anulado

e ndo ha trabalho... ndo ha... isso ¢ uma das grandes dificuldades.

Deixam de ter contacto com outras pessoas. A sociedade para eles ndo... o aspeto social nao

ha... de uma forma geral... ndo é?
ENT- Acaba por haver... sim...
E5- Ha excecbes. Aqueles que... mas acaba por haver um afastamento. No proprio... ndo é?

As vezes, sdo eles que ndo querem, nem ter contacto com os outros, ndo querem. O que era

antes deixou de... ndo faz sentido.
ENT- Deixou de acontecer. Sim.

O que é que tu achas que... Ou como é que tu percebes a qualidade de vida destes
cuidadores? Achas que ha mudancas? Achas que ndo? Ha periodos?

E5- A qualidade de vida deixa... sdo raros os que ficam com uma qualidade de vida... ui,

nem vou falar desses porque sao tdo poucos.

A qualidade de vida deixa de existir. Nao ¢? Porque... S6 um ou outro consegue transformar

a nova vida numa vida, entre aspas, “normal”. Sdo poucos, porque tudo é...
ENT- O que é que tu achas que faz diferenca ai, nesses casos?

E5- Os que conseguem?

ENT- Sim.

E5- L& esta. Parte um bocadinho daquilo que eu disse no inicio, se eles tiverem uma rede de

apoio, de forma a poderem... terem... até mesmo a questdo da logistica em casa, nao ¢?

Os materiais... Porque nos também temos essa questdo existem 0timos materiais € que sdo

pouco utilizados porque sao...
ENT- Dificeis de adquirir...
E5- Exatamente. E isso permitia sem duvida....

E depois também ¢é a questdo (alguns ndo querem, ndo €?) mas a questdo da rede de apoio

que possa dar ali... que eles possam sentir que podem ir trabalhar umas horas e que o filho
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fica bem cuidado num sitio, um local adequado. E ndo é s6 adequado (falta-me a palavra...)

em que eles se sintam seguros, para cumprir o que eles efetivamente fazem como cuidadores.

Se isso fosse... acho que eles poderiam “continuar”, entre aspas, ou adaptavam-se a nova

realidade... e até podiam trabalhar algumas horas ou sair ou...
Por isso ¢ que eles se dedicam tanto e deixam de viver... porque ndo ha quem cuide como...

ENT- Como eles assumem o cuidado...
E5- Sim.

ENT- Entdo nessas dificuldades e mudancas o que é que tu achas que estes pais
continuam a precisar? No fundo, quais sao as necessidades que ainda néo estdo a ser

respondidas?

E5- Pois, precisamente essa: que eles passam a ser... E a questdo daqueles cuidadores
informais, porque efetivamente eles sdo mais do que enfermeiros... sdo mais do que... estdo

a tempo inteiro. Portanto, eles se tivessem... monetariamente...

E para além disso, da parte monetaria, € exatamente essa parte de locais e pessoas
que cuidem dos filhos durante o dia, por horas... espagos que recebessem... em que
eles pudessem fazer a sua vida “normal”, entre aspas. E poderem ir as compras,
sabendo que o filho podia ir ali... estamos a falar de doengas cronicas assim mais

complexas, ndo é?
ENT- Sim.
E5- Obviamente...
Portanto eu acho que se eles tivessem espacos que... eu acho que seria bom.

ENT- No fundo, achas que ha necessidades ainda em termos financeiros (nédo é?), que
néo sdo completamente respondidas e necessidades também de apoio para manterem

um pouco...
E5- O seu dia-a-dia, no local. Sim.

Uma rede local que houvesse, que permitisse... uma rede local que lhes desse margem de
eles poderem, mantendo o seu local, estando no seu espago... haver a deslocagado até para a

prépria casa de alguém que la fosse, que desse apoio.

E porque eu acho que ha, em algumas situacdes, ndo todas, equipamentos espetaculares que

sao adaptados... alguns, nem todos... € que a maior parte dos pais nao tem acesso. Permitem
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um maior conforto, uma maior adaptacdo a determinadas coisas; umas cadeiras mais

funcionais... isto € um exemplo...
ENT- E essa dificuldade de acesso deve-se a qué? Dinheiro?

E5- Sim. Sem divida.

ENT- Podiam nao conhecer sequer... por isso é que... estas a ver? Ha aqui 2 niveis,

nao é? Nem saber sequer que existe...
E5- Ah ndo! Também... Nao.

As vezes 0s pais ndo sabem mas também n&o vale a pena porque ndo ha. .. isto sdo materiais
tdo, mas tdo caros que eu acho que eles ndo tém acesso a eles. Parece-me, ndo é? A grande

parte deles.

ENT- Entéo do que tu conheces e daquilo que tens ja partilhado com os pais, 0 que é
gue os pais ja mobilizam? Que apoios € que eles ja utilizam? Ou que tu vés que eles tém

acesso.

E5- Poucos. Muito poucos.

ENT- Alguns exemplos? Que te lembrares...
E5- Nao estou a ver agora. Muito poucos...

Sinceramente eu ndo tenho muito conhecimento sobre isto... Estou a pensar, mas nao sei

assim...

Aquela questdo dos BiPAPs e ndo sei qué... acho que isso ¢ uma logistica facil de adquirir
no local, acho que os pais estdo, sdo bem acompanhados. Tenho essa nogdo. Que eles véo e

mudam, e substituem sempre que € preciso... 24h, estdo em contacto, por exemplo.

De resto ndo tenho assim conhecimento....muito sinceramente. (segmento de texto

incompreensivel)

ENT- Em termos de algum material, entéo, tens a no¢do que hé esse apoio?

E5- Sim.

S6 se for nessa area porque de resto eu vejo...e talvez (segmento de texto incompreensivel)
E uma logistica enorme. .. ndo é?

Eu também estou a falar de uma area que nao é aquela que eu aprofunde e as vezes tenho

estes dilemas... que saiba muita coisa... mas efetivamente eu vejo que para adquirir uma
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cama articulada e uma cadeira... Isto devia haver formas de... ndo sei como...(segmento de

texto incompreensivel) também n&o sei dizer.

ENT- Achas que devia ser mais agil, no fundo, o processo...
E5- Havia de haver...

Sim. Tambem.

E havia de haver uma instancia qualquer que fizesse a ponte entre a instituicdo e o domicilio.
Ou seja, como ¢ que eu te hei de dizer... se calhar ha, mas eu ndo sei... eu acredito que o
haja e que as pessoas que estdo ligadas ao planeamento das altas até tenham conhecimentos,
e que ¢ importante... era varias... varias empresas, eu ndo sei, que possam dar apoio em
determinadas areas do cuidado — estamos a falar da parte respiratéria, estamos a falar da

parte da alimentagdo, da eliminagdo... por exemplo. Estas a perceber?

ENT- Quem é que tu vés que podia... nesses casos de material, falamos de BIPAP e
assim, ha empresas que assumem essa... até a manutengio e essa questio em casa) mas

de quem é que tu achas que devia ser essa responsabilidade? Dessas empresas?
E5- Néo.

ENT- Ou falaste ai da necessidade de haver alguém a articular...

E5- Devia ser do hospital, inicialmente.

ENT- A partir daqui?

E5- A partir daqui a primeira vez. E depois a partir dai, uma continuidade. Haver um...

Podia estar alocada no hospital sim. N&o quer dizer que fosse diretamente, mas era uma coisa

que era do hospital.

No fundo sdo pais... tendo em conta, considerando, que nds temos aquela questdo que
estamos a trabalhar com criancas e adolescentes que depois passam a adultos e as vezes

passam para outra instituicdo mas eles vao recorrer sempre a ela, independentemente disso.
ENT- Claro.

E5- E portanto. Acho que era aqui. Nao quer dizer que fosse no local de trabalho mas de
uma forma geral, porque criancas com doenga crdnica existem nos varios Servigos...
portanto, eu sei que ha o planeamento das altas, que ja o fazem e fazem um bom trabalho,

mas acho que era preciso mais, sinceramente.
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ENT- E que resposta é que essa “instincia” podia dar aos pais? Estamos aqui a

programar todo o cuidado a crianca...
E5- Ah. Sim. Isso ¢ outra...
ENT- O que é que podiam responder aos pais?

E5- Tudo... toda a questdo desde... o apoio... basta até um psicoélogo, um psiquiatra, por

exemplo. N&o é?

No6s sabemos que nao tém. Nao ha... Nos ndo temos... ndo €? Os pais t€ém de recorrer aos
centros de saude e pouco mais, ndo ¢? E as vezes nem eles... ¢ o centro de saide também €

muito importante, sem divida alguma.

Alguém que esta na retaguarda e que é preciso. E sem duvida alguma os pais precisam de

muito apoio nesse nivel.

E alguém que, pronto, financeiramente... quando ha problemas, quando ha... financeiros

até... possam recorrer... possam...

Se calhar era importantissimo haver, ndo ¢€?... que ndo ha... (segmento de texto

incompreensivel)

Acho que nao ha, entre aspas, “responsabiliza¢do”, ndo ha uma entidade responsavel por
aquela transigdo daquela familia... o hospital ¢ o primeiro no planeamento da alta, depois
faz-se o contacto com o centro de satde; o centro de saude até 1a vai; depois os pais voltam...

mas ndo ha (o que ha bocado falavamos) a ponte, ndo ha... que estejam sempre ali.

Seja a quem eles vao recorrer, naquela situacdo financeira, na situacéo psicolégica, quando
eles estdo em baixo... pronto... varias transicdes. A mudanca, por exemplo, a adaptagdo a
uma escola, se for preciso, em algumas situagdes... Que faca essa ponte, que eles sentissem
que era ali um pilar, com que eles... Eles sentem! O hospital. Quando tém grandes duvidas

€ connosco gque contam, mas ndo devia ser o servi¢o em si. Ndo é?

ENT- Sim. Porque as prioridades depois do servi¢o sdo responder as fases mais agudas

e mais...
E5- Exatamente. Precisamente.
ENT-Sim.

(Ver aqui 0 que ja falamos...)
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Onde é que tu achas ou qual tem sido também a tua experiéncia de... enquanto
enfermeira, de acao direta no apoio a estes pais? O que é que os enfermeiros [fazem]

ou 0 que tu achas que podes fazer nesse acompanhamento?
E5

O que eu fago ou o que havia de fazer?

ENT- O que tu fazes.

E5- O que eu faco é, sem duvida, capacita-los para o inicio. Porque depois disso eles ja sao
muito mais capazes do que eu, com aquela criangca ou com aquele adolescente, ndo tenho

duvidas disso. Primeiro é capacita-los para isso.

E o que deveriamos fazer mais era 0 acompanhamento. Percebes? Era um continuum, que

eu acho que se calhar ndo vamos fazer. Nao é?

No caso da A., também ¢ uma situacao diferente... ha uma transi¢ao para adulta ¢ mesmo

para depois deixar.

Mas eu ndo sei se nds nao teriamos a responsabilidade de continuar a perceber como € que...
nos somos, nos ¢ que conhecemos a primeira transi¢ao, aquela fase... estamos a falar, por

exemplo, agora foco-me muito porque € o caso que nds temos mais...

Mas néo sei se ndo seriamos nds que deveriamos ter... a partir de agora ndo, ndo temos essa
responsabilidade. Mas de facto somos nés que, para além dos pais, conhecemos melhor esta

situacdo. Neste momento. Sem davida alguma.
ENT- Sim. Claro.

E5- Sabemos até onde € que esta familia vai... sabemos o contexto, as dificuldades... quem
melhor do que nos, até do que a propria... (ndo € sociedade) € as pessoas que estdo a volta

em casa?... Neste momento, ndo conhecem. A rede de apoio... ninguém conhece.
ENT- Porque nio acompanharam esta mudanga...

E5- Nao sabem. Os pais... e nesta situacdo (continuo a referir, mas se calhar ndo ¢ tinica) os
pais ndo querem que se saiba. Portanto, nem imaginam, ndo €? Nem sequer imaginam, e nos
somos 0s que conhecemos melhor todas estas grandes dificuldades que neste momento esta
familia est4 a sentir... o facto de ir para casa, e facto do irmao o que vai ser o futuro do

irmdo... e o envolvimento que ele tem tido aqui que € brutal.
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Eu acho que, por exemplo, o envolvimento que o irmao tem... as vezes eu penso... tem duas
coisas: o envolvimento do irm&o é porque é irm&o, gosta muito da irma. Mas também porque
tem muitas capacidades e se ele tem, tenho a certeza que nos todos temos, s6 que nés
estamos, temos as capacidades um bocadinho escondidas porgue ndo temos tempo para as
realizar efetivamente. Mas também acredito que tenha porque é o irm&o. Mas eu sei que ele
também... ele pesquisa muito e a questdo, a evolucdo dela ndo tenho duvidas que tem sido

0 irmao...
ENT- Também tem sido motivada por ele...
E5- Sem duvida.

E agora se calhar deviamos fazer de outra forma... trabalhar mais em equipa, estar mais
presente nalgumas situac@es, por exemplo na alimentacéo. Nao é s6 estarmos nds a perceber,
¢ estar a dra. X... ela até veio ai uma vez, e tal... mas depois voltamos... As pessoas até

dizem “houve reunido e...”
Mas eu acho que precisavamos de mais... (segmento de texto incompreensivel)

Ou ndo... A mim parece-me ser melhor, mas ndo sei se... O facto de... as vezes penso que
mesmo esta questao (estamos a falar, volto a dizer, nesta situagdo)... mas eu nao sei se ¢
correto o gravar, mas as vezes a evolucdo dela s6 gravada, sé vendo o que ela consegue, que
capacidades ¢ que ela tem, para sabermos... € aquela questao do que ¢ que ela consegue
fazer... mas a questdo de nocdo, de se esta cd, se tem nogdo do que esta a ser feito. E claro
que esta familia ndo tem apoio nenhum, ndo tem apoio nenhum. Para além de ter um apoio
financeiro, penso eu. Com um apoio de... psicoldgico, neste momento (segmento de texto

incompreensivel) ndo tém aqui ninguém; ndo podemos pedir aqui...ndo é?

N&o estou a ver recorrer a ninguém aqui a dar apoio. Se for preciso tém que o aceitar, ndo

€? Mas ndo estou a ver nenhuma rede de apoio.

ENT- Estava a dizer “o que é que eu faco ou o que faria”... o que é que tu achas que

ainda...

E5- O que eu acho...pronto, vamos continuar... eu... que eu depois vou ficar, futuramente,
com a sensac¢do (como aconteceu com a M., estas a ver?) de “o que € que aconteceu aquela
crianga?”, ndo € por curiosidade...também... quer dizer, € uma curiosidade construtiva, ndo

é uma curiosidade de cusquice. N&o. E saber como é que aquela familia se adaptou. O que é
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que nos, isso... 0 que ¢ nds conseguimos contribuir para aquela familia dar o salto e

(segmento de texto incompreensivel)

Penso muitas vezes nisso... como ¢ que aquela familia que veio para ca e que achou que este
hospital (e correto), que este hospital era melhor e que a filha estava melhor neste hospital e
j& ndo voltamos para a Suiga... e de repente foi aqui que ela ficou em estado vegetativo.

(segmento de texto incompreensivel)
Como é que estara aquela mae, que comegou a cuidar da filha de uma forma espetacular?. ..
As vezes penso muito como é que eles estardo? Pronto, s3o um bocadinho nossos.

ENT- Ter também o feedback desse acompanhamento, desse trabalho que a familia

tem.

E5- Porque eu acho que eles sdo um bocadinho nossos... nos sofremos de alguma forma
com eles, esta transi¢do. Esta transicdo nao ¢ so deles. Claro que tem... sem duvida alguma
que sdo eles... sdo eles os pais, s30 0s ...que estdo a sofrer. Mas nés, quando ca estamos,
também sofremos, porque ja o vimos de outra forma, ja vimos a A. de uma forma espetacular
e agora as vezes pensamos “o que ¢ que aquela miuda estard ali a pensar?... sempre gostou
de cozinhar e de orientar a cozinha dela em casa o que ¢ que agora ela estd a pensar?...”

Portanto, isso ai n6s também sofremos... temos curiosidade no sentido de saber como é que

esta aquela familia (segmento de texto incompreensivel)
E acho que (segmento de texto incompreensivel)

ENT- Ha aqui sempre a questdo do partir desse acompanhamento de um hospital
central e se esse acompanhamento deve ser também continuado daqui ou ser delegado

a outros espagos?
E5- Se calhar ¢ verdade... ndo sei, mas deve ser... estds a perceber?

Se calhar n6s temos a mania que € nosso, que € nosso, 14 esta... mas se calhar existe ou
deveriam existir espacos que depois fizessem a continuidade... dar a continuidade... até
mais perto de onde moram, conhecem depois aquela... a rede de apoio que aquela familia
pode ter naquela zona, por exemplo. Se calhar sdo os melhores, eu ndo tenho davidas disso...
Mas que os pais continuam a sentir que quando aqui vém...sentem necessidade de ir aquele
local, aquelas pessoas... foram... ¢ muito tempo... muito sofrimento que eles tiveram

connosco. Mas nao quer dizer que seja aqui...

ENT- Pode haver também fases diferentes desse acompanhamento...
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E5- E é bom. Se calhar é saudavel... se calhar é saudavel eles deixarem de ter este contacto.

ENT- Entdo, assim acho que para terminar e algumas coisas ja fomos falando, mas
sintetizamos. A ideia era pensar agora um bocadinho o que é que ainda é necessario
para minimizar este impacto na vida dos pais...ndao é? O que é que... falaste ai um

bocadinho no descanso, de eles terem essa possibilidade de descanso... alguma...?
E5- Sim. Descanso. O terem redes de apoio...

L4 esta, aquela questdo de eles poderem fazer um pouco a sua vida e terem redes de apoio

que possam no local ou em casa ou fora dele ou ali a volta...
ENT- Quem é que tu vés que pudessem ser essas redes?
E5- Quem?

ENT- Sim. Profissionais de saude? Familiares? Voluntarios? Estou a pbr todas as

hipoteses...
E5- Acho que profissionais de saide. Acho que sim.

Porque se continuarem a ser profissionais de satde nao, ndo é incutido tanto aquela carga de
cuidador... eles nao deixam... eles continuam a ser, ndo ¢? Mas acho que os deixa mais...

ndo digo seguros... mas se calhar mais... talvez seguros. Porque ndo deixam...

Porque ndo? Nunca pensei...voluntarios... nunca pensei... haver uma rede, também era uma
coisa espetacular a existir: uma rede de voluntariado, com formac&o especifica obviamente,
ndo quer dizer que sejam profissionais de saude... com formagéo, e que possam ir aos locais,

substituir, entre aspas, 0s pais no local. Bem, isso era o ideal.
(segmento de texto incompreensivel)

N4o sei se existe j&?

ENT- Em adultos penso que sim. Ja se comeca alguma coisa.

E5- Isso era espetacular, as pessoas poderem ser cuidadas em casa por voluntarios, por
equipas, que se ... voluntariamente a coisa fica sempre... (Segmento de texto

incompreensivel)

Mas pois, sem davida alguma, no seu local, a pessoa... penso muitas vezes nisto, que a A.
vai-lhe faltar o (segmento de texto incompreensivel) dela, o cdo dela e como ela vai reagir

guando 14 chegar? Percebes?
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Penso muitas vezes nisto... e penso, as vezes, se ela ndo vai ficar mais tranquila quando

chegar ao ambiente dela, porque faz-lhe falta a casa dela...
ENT- O espago...

E5- Ela dominava aquilo tudo, era ela que mandava naquela casa. Ela era a “patroa”, entre
aspas, daquela casa. Portanto, eu acho que lhe deve fazer imensa falta. E estando no seu local
e os pais puderem ter ali apoios... pessoas, voluntarios, que pudessem la ir substituir... Estou

agora a ver nesta situacéo.

ENT- Mas ao mesmo tempo, tu puseste outra hipdtese: estarem num espaco... imaginas

esta rede, também, ndo s6 como apoio em casa? Como havendo fases...?
E5- Era muito importante, para o seu dia-a-dia.

Depois havia de haver espacos de descanso para o proprio cuidador, em que préprio cuidador

estivesse por ali, se ele quisesse, porque até podia nao querer... mas...

ENT- Entéo, onde a crianga estivesse acompanhada e os pais poderiam estar ou néo,

ou por periodos...?

E5- Sim. Se quisessem, sim. Se ndo quisessem. A maior parte deles, a questao € que eles ndo

querem ficar muito longe, ndo €?
ENT- Libertar...

E5- Mas que pudessem fazer varias coisas ali naquele, naquela drea em que... coisas
diferentes, mas sabendo que estavam ali ao lado, mesmo quando... ali ao lado estaria o filho

a ser cuidado e eles sabiam como € que era. Pronto, isso era outro...

ENT- Tu vés isso como um tempo de descanso... imagina, 1 semana, 2 semanas num

ano?
E5- Sim. Isso era um tipo de dias (segmento de texto incompreensivel)

Se... também ¢ ldgico, estou a ver a A., se houvesse um sitio que cuidasse dela durante
horas, que durante o dia a mée pudesse continuar a trabalhar, ndo sei se ela

quereria...percebes?
ENT- Sim. Claro.
E5- Mas também era outra questao...

ENT- Outra hipétese. Sim.
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ES5- Devia haver mais espagos que cuidassem deles, durante o dia e os pais fizessem a sua
vida normal e a noite voltassem, regressassem todos a mesma casa, e faziam a sua refeicdo
e faziam a sua vida, faziam o seu dia-a-dia...claro que esses pais (segmento de texto

incompreensivel)

Eram as 3 hipoteses: era eles em casa, as pessoas irem a casa, 0s pais até poderem sair e
fazer a sua vida sabendo que estd alguém a cuidar deles em casa; era noutro sitio; e era de
facto eles poderem descansar e ter férias e... uma associagao que existisse € permitisse que

eles tivessem férias.

ENT- Se faz sentido, alguma resposta mais concreta da parte de enfermagem, neste

acompanhamento? Por enfermeiros? (segmento de texto incompreensivel)
E5- Nos enfermeiros, no geral?
ENT- Sim.

E5- Inicialmente, eu ndo tenho duvidas que, depois desta familia ir para o seu local, era
importante (ou eu sentia isso, ndo € curiosidade) é depois ir 1a ver como ¢é que eles estavam...
eles sentirem-nos la. Percebes? Cuidamos aqui tanto tempo deles. Eu acho que eramos muito
bem recebidos nesse sentido. E, pronto isso era importantissimo no nosso papel. Claro que
depois 14, os enfermeiros da rede a volta também é muito importante. Sim. Acho (segmento

de texto incompreensivel)

Como por exemplo, o caso da L., ja sdo mais cuidados paliativos, ndo €? Mas 0s pais se
tiverem alguém, eles fazem tudo para... 14 estd, por exemplo, esta situagdo — cuidados
paliativos: eles querem manter a0 maximo o quotidiano da filha e para isso tem de ser no
local; depois comeca a haver grandes dificuldades da prépria filha, entdo eles precisam de
recursos, profissionais de saude, nomeadamente enfermeiros, para cuidarem no local...
Pronto, ndo deviam ser privados, mas deviam ser... ndo sei ¢ quem... se da zona, se calhar,
sim. Que conhecessem aquela familia, que eles se sentissem seguros, porque (segmento de

texto incompreensivel)

Porque é importante o nosso papel 14 no local, e ja ndo precisamos de ser nés: hospital. Mas

eu acho que hd uma fase em que se calhar fazia sentido nos ainda...

ENT- Ainda manter esta...
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E5- Pronto. Eu sei que ha a equipa do planeamento da alta e de que faz parte enfermeira,
mas que a mae nao conhece. Nao ¢? Quer dizer, conhece... passou a conhecer quando foram

fazer a visita.

Mas nos, as vezes, dizemos assim... junto... aquelas novas, algumas estratégias que nos
arranjamos aqui, para eles se adaptarem para a nova situagdo... perceber como ¢ que eles

142...
Pronto, saber o que fazemos bem aqui, o que € que fazemos mal... Seria importante.
Mas isto ¢ um hospital central e portanto...

ENT- E agora, la esta, ainda vai havendo essa possibilidade de uma equipa que acaba
por fazer essa ponte.

ES5- Sim. Isso é muito bom.

ENT- E é muito recente também. Esta a comecar a acontecer agora.

E5- Sim. Mas pronto, ainda bem. Ainda bem que ha e que fazem essa...

E vao vendo o que ¢ preciso, ¢ estdo a aguardar... e o que é preciso mais ¢ os pais dizem.

Mas ndo tenho davidas, que a mae a primeira coisa que disse foi: (segmento de texto
incompreensivel) “eu senti N0 sei quantas pessoas, que eu ndo conhecia a entrar na minha

casa a dentro... eu abrir as minhas portas...”

Seria diferente, ndo tenho duvidas, se fosse um de nds. Acho que ela até abria a porta de uma
forma diferente. Nao sei... neste caso. Ndo é? Tem uma boa experiéncia, ndo esta

“ressabiada” connosco.
ENT- Sim. Claro que sim.

E5- Pronto. Acho que até ela abriria com outro gosto. E dizia “estd a ver aquela coisa que eu
falei? O cdo... Nao sei qué...” Pronto. Agora entrarem ndo sei quantas pessoas... Quer dizer,
falamos disso: qual o objetivo, e 0 porqué e porqué eles, mas de facto ela sentiu-se um

bocadinho invadida...por pessoas que ndo conhecia.
ENT- Também me falou disso, sim. Sim.

Bem, acho que assim de perguntas esta mais ou menos. SO se houver alguma coisa que

aches que ficou ai...

E5- Espero ter contribuido e tocado em alguns aspetos que tu precisas para concluir...



ENT- Sim. Obrigada.

22
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Entrevista E6

Data: 16.05.2019

ENT- O conceito ja percebeste mais ou menos e a ideia € sempre um bocado mais
pensar... a nossa base serd sempre o hospital mas pensar neste acompanhamento fora
do hospital, quando os pais assumem o cuidado. Mas sempre nesta relagdo
profissionais/ pais (cuidadores informais). Entao... 1* pergunta: de quem é que tu achas
que deve ser a responsabilidade dos cuidados as criancas com doenca crénica? Sabendo
que ha esta dualidade (nido é?) estes dois grupos... de quem ¢é a responsabilidade? Ou

como é que tu vés esta questdo da responsabilidade?

E6- E assim, a responsabilidade é a assim uma questdo um tanto ou quanto complicada.

Muito complicada de gerir.

E assim. A crianca enquanto doente (certo?) precisa de cuidados. N&o pode ficar ad eternum

no hospital.

Eu tive a mesma problematica quando fiz a minha tese, relativamente a essa questao. Porque
¢ assim, nos ndo podemos obrigar os pais a assumir cuidados que efetivamente eles ndo estédo
preparados para, ndo faz parte das competéncias parentais assumir cuidados que a condicao

de doenca cronica obriga, certo?

Dai que, do que me foi também relatado e eu também eu concordava na altura e continuo na
concordar, é que o hospital da as bases efetivamente; 0s pais se assim desejarem, e a maior
parte dos pais querem, porqué? querem colocar o filho no seu meio, certo? Dai que eles

assumem certos e determinados cuidados.

A responsabilidade € um bocadinho complicada, porque efetivamente a responsabilidade é
“passada” (entre aspas) para a parte dos pais, mas o hospital nunca se pode
?(imiscuir)?/demitir-se de responsabilidade; portanto, a responsabilidade aqui tem de ser
uma responsabilidade partilhada. Que efetivamente os mitidos vém a consulta, o hospital é
responsavel mas o hospital efetivamente delega nos pais a continuidade dos cuidados.
Efetivamente o hospital tem de delegar nos pais, porque o governo, o0 sistema nacional de
satde mais propriamente dito, ndo tem condi¢fes para ter um enfermeiro em casa de cada

um, dai que a responsabilidade tenha de ser partilhada e haver ali uma comunica¢do muito
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grande relativamente & continuacdo de cuidados e a modificacdo de certas e determinadas
atitudes.

ENT- Entdo mesmo nesse sentido que estas a falar dessa partilha de responsabilidade
e dessa comunicagao, como é que tu vés que acontece ou que deve acontecer essa relacao
entre profissionais e cuidadores? E, no fundo, quais séo os contributos de cada um
destes grupos? E as expectativas que também estdo aqui nesta relacao?

E6- A comunicacdo eu ndo sei se ¢ a mais eficaz. Efetivamente muitas vezes nao ¢€; e
efetivamente ndo ¢ eficaz e os canais de comunicacdo ndo sdo os melhores. E nds falamos
muitas vezes na nossa condi¢cdo aqui no hospital em que se os pais te fazem algumas
perguntas, muitas vezes tu ndo tens autonomia para dar resposta relativamente a certas e

determinadas coisas; outras vezes quando das pode ser mal interpretado. Dai que...
ENT- Estas a dizer isso enquanto enfermeiro?
E6- Enquanto enfermeiro.

Enquanto pai eu ndo tive nunca problemas e ndés quando vamos efetivamente com um
regime, uma intervencao para dar continuidade no domicilio, vamos com se calhar um plano
A. um plano B e um plano C, em que vamos gerindo efetivamente alguma daquilo que nés
levamos para casa e vamos gerindo: ou mexemos aqui ou mexemos acold... se as coisas nao
funcionam efetivamente nos... € eu tenho o niimero da médica, da enfermeira (por acaso
raramente, mas muito raramente usamos desse contacto) mas efetivamente quando isso

acontece ja chegamos a fazé-lo.

“O que ¢ que vamos fazer aqui?” Acontece isto, aquilo € o outro e “o que ¢ que podemos

fazer para além daquilo que ja fizemos?”

Efetivamente, quando nada dessas coisas funciona, falamos com quem de direito e remarca-

se uma avaliacdo.

ENT- Nesse plano que estas a falar e que tens assim varias hipoteses de dar
continuidade, isso enquanto pai... como € que tu te sentisses integrar esse processo, esse
plano também? Ou sentiste exatamente isso que ¢ “o plano foi estabelecido e eu vou

dar continuidade”?

E6- E assim, eu reporto-me ha uns anos atras: quando nos falaram, e as coisas foram
evoluindo, sempre numa escalada, ora estava bem, ora estava mal... quando nos falaram em

alta, obviamente que o que nds queriamos era ir pra casa mas iamos com muito receio.
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Apesar de sabermos e eramos os dois enfermeiros na altura e também eramos pais. “Eramos”
Somos pais! E o facto de no hospital parece que temos ali uma rede, em casa ndo ha essa
rede e relativamente aos conhecimentos que temos parece que ndo ha rede, parece que tudo

nos falha, que ndo sabemos nada.

O que acontece também é que hd muito medo em assumir, numa fase inicial, certas e
determinadas atitudes, e eu compreendo muito bem os pais que muitas vezes tém medo de
ir para o domicilio. Medo que aconteca isto e aquilo. H4 muito medo numa fase inicial de
assumir certas atitudes. Com o avancar do processo depois torna-se tudo mais rotineiro, ja
tratamos certa e determinada doenca por tu. Faz parte da vida, mas até conseguirmos
interiorizar, até conseguirmos chamar a doenca por tu e dar-lhe a volta e conseguirmos gerir

toda uma pandplia de situacdes nao é facil. Ndo é nada facil.

ENT- Consegues distinguir estes dois pape¢is? Voltando aqui atras, a esta dupla
responsabilidade ou esta responsabilidade partilhada... quais sio realmente os
contributos maiores deste grupo pais e por isso tém de assumir a responsabilidade dos

cuidados? E dos profissionais de saude?

E6- Os pais sdo quem melhor conhece a crianca efetivamente e tém de ser efetivamente

ouvidos.

Claro que numa situacdo de responsabilidade partilhada, acho que isto ndo pode ser do
medico para 0 pai ou 0 paciente mas tem de ser vice-versa para chegar ali a um entendimento
ou a um procedimento ou processo terapéutico em que tem de ter o contributo das varias,

das vérias vertentes: pais e portanto equipa, equipa multidisciplinar.
Pelo menos é a minha perspetiva.
ENT- E o que é que espera cada um desses grupos? Nao é?

Héa bocadinho falavas da questéo da disponibilidade: os pais também esperam que 0s
profissionais estejam disponiveis para responder a questbes, para esclarecer? (por

outro lado...) Se ha mais alguma coisa a acrescentar aqui?

E por outro lado o que é que os profissionais também... Qual é a expectativa sobre este

grupo de cuidadores?

E6- A expectativa do grupo de cuidadores [profissionais] é que se calhar os pais assumam
desde cedo os cuidados e os perpetuem no domicilio. E também quando alguma situagao

corre mal, ou menos bem, que documentem efetivamente para ser alterado todo o processo.
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Portanto, em casa hé situacdes que fogem do controlo supostamente do hospital. Ha criancas
que tém uma vida o mais normal possivel, 1a no seu meio.... Ha situagdes que no hospital se
verificam que em casa € totalmente diferente. Portanto, € preciso haver um encontro de
ideias, um encontro de principios para efetivamente dar continuidade efetivamente ao que a

crianga e a familia necessitam.

ENT- Tendencialmente vés isso acontecer? Ou o0 que é que tu achas que é assim mais

fragil nesse relacao? E que devia...
E6- E assim...Vejo...

Nao tenho... como pai, ndo tenho assim grandes dificuldades, nesse sentido ndo tenho
grandes dificuldades. H& sempre abertura para encontrar ali um ponto de convergéncia nas
situacOes, e ha abertura para modificar isto ou aquilo e n6s temos essa abertura: n0s podemos
efetivamente mexer no que temos implementado e na directiva, que acaba por ser uma

directiva que nos ¢ dada pelo médico, mas nds temos sempre abertura para os ajustes...
ENT- Para gerir isso...
E6- Sim. Sim.

E depois efetivamente quando vimos a consulta ha ali uma analise do que é que esta, do que
¢ que foi feito; andlise do... portanto, do processo da Ultima consulta até a atual e vés
efetivamente o que é que foi feito, 0 que é que mexemos, o que € que podemos alterar...

18S0...

ENT- Achas que isso também acontece, ou de uma forma privilegiada porque és

enfermeiro ou ndo depende disso?

E6- Nao. Porque acho que... todos os pais sdo preparados para... e no processo de formacao
no sentido de dar continuidade (portanto, acho que s6 nds é que eramos enfermeiros, quando
nos fizeram esse processo inicial)... e todos os pais sdo preparados para assumir esses
cuidados e acredito efetivamente que como todos 0s pais sdo preparados para assumir esses
cuidados tém também essa possibilidade de aumentar... diminuir... Portanto acho que isso é

mesmo uniforme em termos de...
ENT- O espaco da participagdo também vem dessa formagao?...

E6- Hum, hum.
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ENT- Queres dar um exemplo, uma experiéncia de uma relacdo que foste
acompanhando, ou neste caso se quiseres o teu exemplo, desta relacdo com o0s
profissionais, 0 que é que foi mais significativo para apoiar também o papel de

cuidador? E quais foram as maiores dificuldades?

Podes escolher, ou selecionar um caso que tenhas acompanhado ou o teu caso. Como

queiras...

E6- E assim, 0 meu caso concreto eu acho que nio ¢ muito exemplo. N&o é muito exemplo. ..
e eu lembro-me: quando estivemos internados na medicina, no processo de ensino-
aprendizagem, quando nos falaram “Ah! vocés sdo enfermeiros nao precisam de nada.” e
ndo foi isso que nds dissemos — nds somos enfermeiros efetivamente mas na altura a A. ndo
trabalhava em pediatria e as coisas tinham mudado. Mas efetivamente o processo ndo foi tdo

linear quanto isso.

Foi muito também ao custo da minha pratica como enfermeiro, na medicina, e em pediatria;
foi muito a custo também de muita leitura, apesar de aquilo que muitas vezes lemos nem

sempre, efetivamente é o que acontece na realidade.

E também foi muito da abertura que nds tivemos da equipa tanto da consulta (no servico
acho que havia sempre ali uma partilha) mas muito da equipa da consulta externa que era...
havia problemas vamos resolver; havia duvidas vamos resolver; havia dificuldades, vamos
resolver. E todas as situacdes que nos nos deparamos relativamente ao hospital, porque
tivemos muitos problemas e ainda continuamos a ter problemas relativamente a laboratérios
e equipamento... isso continuamos com problemas e das ultimas vezes que eu encontrei o
delegado do laboratério foi que disse que nunca estava satisfeito. E eu também disse “como

¢ que eu posso estar satisfeito com uma coisa que ndo estd a funcionar como deve ser”
ENT- Que nio resulta...

E6- Ndo. H& sempre problemas: ou h& problema com a bomba ou ha problema com o

calculador. E ele s6 me respondeu: “Vocés nunca estdo satisfeitos.”
ENT- Sim... assim na relacdo mais com...

Sim. Isso é uma questdo importante também dos materiais e do apoio, porque muitas

destas situagdes cronicas necessitam.

Mas em termos de relagdo com os profissionais de saude, sei 14, alguma dificuldade?
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Um bocadinho a necessidade que tu expressas € se calhar uma expectativa que tu

estavas a sentir grande de mais em relacgio a tua...
E6- Ao equipamento?

ENT- N&o. Estou a dizer em relacéo ao teu papel. Ndo €? No inicio se calhar estavas a
sentir um bocadinho que a expectativa era “ok. Ele ja sabe responder e tu estavas a

procura de outro...”
E6- Sim. Pronto. Efetivamente.

E foi ali em termos familiares foi o apoio. Tivemos de nos apoiar mutuamente. Se calhar,
um tinha mais conhecimento do que outro, apesar de sermos ambos da area, havia mais
pratica relativamente a estes aspetos: equivalentes, mais... hidratos de carbono (que na altura
nao se falava tanto em adultos e nds comegamos a falar sobre isso)... e se calhar houve ali
um bocadinho o apoio mdtuo para chegarmos a um, um cuidado mais efetivo. N&o foi facil
no inicio. Mas nédo, ndo houve dificuldade, ndo houve dificuldade, tanto que numa primeira
fase as consultas eram semanais, e depois € que comecgaram a ser mais, mais espagadas. Mas
numa fase inicial era tudo muito apertado, era feito um controlo muito mais efetivo, as
dificuldades eram explanadas com maior objetividade. Neste momento as dificuldades sdo
pontuais, tirando uma questdo ou outra mais relacionada com equipamento; tentam
responder aqui no hospital; quando o hospital ndo tem resposta, tentam encaminhar para

guem de direito.

Agora, efetivamente as situagcdes ndo sdo tao lineares quando nds, mesmo que... de vez em
quando desejamos que era o problema resolvido logo de imediato ou resolugéo imediata.

Efetivamente isso ndo acontece.
ENT- Esses tempos nio correspondem...

Sei 14, alguma situacdo que tu tenhas acompanhado assim nessa transicdo para o
cuidado, para casa, ou num acompanhamento depois mais prolongado... uma situacao

gue queiras pontuar?

E6- Nao tenho assim nada, nada de sequenciado nem acompanhamento depois; nao tenho
conhecimento de nada por ai além, porque como nds iamos rodando tanto, tanta vez ...eu
falo da minha experiéncia anterior e ndo agora, nés rodavamos tanto de miudos e os miudos
estavam sO o estritamente necessario... ndo tenho assim aquela experiéncia de

acompanhamento.
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S6 efetivamente, posso falar de uma situacdo e no ambito da diabetes que é um
acompanhamento mais personalizado aqui era do... daquele miudo diabético, como € que

ele se chama?

ENT- Aqui, aqui? Na oncologia?
E6- Sim. Que tinha bomba...
ENT-0O Z2.?

E6- Z. Isso mesmo. Ai, se calhar, tinha um bocadinho mais para partilhar com a mée

relativamente a dificuldades que ela teve numa fase inicial.
ENT- Também tinhas essa experiéncia.
E6- La esta. Ai s6 mesmo nesse sentido houve um acompanhamento.

Mas também havia bastante conhecimento de causa, tanto da mée como do miudo; ai foi so
mesmo ajustar certos e determinados... e estratégias que eu também fui adquirindo com a
pratica, ndo que me fossem propriamente transmitidos aqui mas fomos adquirindo com a
prética, ou fazendo por tentativa e erro, otimizar certa e determinada préatica que nds muitas
vezes achavamos que inicialmente faziamos bem... tentei passar alguma informagédo

também para a mae do Z.

De resto ndo tenho assim nenhuma experiéncia...

ENT- No fundo a maior vantagem ¢ essa partilha e essa construcio partilhada...
E6- Hum, hum.

ENT- E a dificuldade essas questdes do tempo e de querer respostas...

E6- Imediatas.

ENT- Imediatas... sim.

E6- Se ndo é imediatas é a curto prazo.

Por exemplo, n6s quando tivemos a bomba. Tivemos uma fase em que decidimos abandona-

la, isto porqué? O beneficio da bomba e a dificuldade que estava a ter para a J. ndo era....
/l ENT- Compensador.//

E6- Compensador. E entdo decidimos abandonar e retomar efetivamente ao papel anterior:

as canetas... apesar do hospital efetivamente estar a colocar bombas novas e as bombas
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novas tinham uma qualidade de vida (porque ja tinham sido colocadas anteriormente) muito

melhor que aquelas que nos estavamos a ter na altura.

E achamos e fomos nos que pedimos para sair efetivamente e voltar as canetas, porque em
termos de beneficios estava a ser muito pior e estdvamos a causar dano, mais do que

efetivamente. ..

ENT- No fundo vocés estavam a questionar, porque nao estava a dar a resposta... o

plano que estava a ser estabelecido...

E6- Nao, ndo estdvamos...

ENT- Porque os resultados que estavam a espera ndo estavam a acontecer...
E6- N&o. E pelos vistos as outras situagdes foram abandonadas.

Tanto que fizemos reclamacéo para tudo e mais algum lado, fizemos uma participacdo para
o INFARMED,* mandamos fotografias, e pronto... acabamos por abandonar. E mais tarde
houve a deliberacdo que as bombas ndo deviam ser usadas em criancas. E estas bombas que
foram atribuidas aqui ao hospital foram encaminhadas para os HUC.

ENT- Como é que... e vou explorar um bocadinho isso porque acho que é uma
perspetiva interessante de como é que depois os pais depois participam também nos

processos.

Como é que tu te sentiste também nisso...ndo0 é? Por exemplo de teres de estar tu
também a assumir isso... estas questdes das reclamacoes, das justificacoes... de

perceber que a coisa nio estava a funcionar...

Se sentistes que era mesmo o teu papel? Sentiste que era o teu papel porque néo estava

a acontecer de outra maneira?

E6- E assim, o meu papel efetivamente foi... efetivamente, a primeira foi reclamar, chegar
a quem de direito aqui no hospital o que é que se passava. Depois 0 que nos disseram foi
também para reclamar nas estruturas competentes e isso ndo... no que toca ao bem-estar dos

nossos filhos, nds ndo pensamos duas vezes.
ENT- Claro.

E6- E entdo nds assumimos.

33 INFARMED - Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos de Satde
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ENT- Mas sentes que era um papel teu?

E6- Poderia também ser partir pelos pais, se fossem os pais, Varios pais a reclamar. Também
poderia ser se calhar uma convergéncia, uma unido de situacdes que pudessem chegar a uma

consequéncia, a um resultado.
ENT- No limite ndo deveria ser até institucional?
E6- Mas nds fizemos institucional. Mas também fomos...

Porque nos dissemos que ndo achdvamos bem; fomos incentivados a fazé-lo por outros

meios.
ENT- A fazé-lo pessoalmente?...

E6- E nds fizemos efetivamente. NOs contactamos... mandei mail para o INFARMED,
contactei o diretor de programa da diabetes; inclusive chegamos a ligar varias vezes e a expor
a situacdo, mandar fotografias das ocorréncias que sucederam até entdo... e pronto, e acho

que...

Mais tarde (o que nos foi dito inicialmente foi que nés eramos 0s Uinicos que estdvamos com
este tipo de problemas)... mais tarde, as situagdes foram surgindo e as reclamacdes foram-

se sucedendo...
Mas ndo foi facil este processo todo.

Nesta situacdo se calhar a resposta do hospital ndo foi tao célere, ndo foi tdo desejada como
nos pretendiamos. E se calhar também nos desgastou um bocadinho. Ai nesse sentido, se

calhar faltou um bocadinho.

ENT- Assim pensando numa perspetiva mais geral, mas também da tua experiéncia,
quais sdao as maiores mudancas e as dificuldades que achas que sentem estes
cuidadores? (nio ¢?) Quando assumem: “eu vou cuidar da minha crian¢a com doenca
cronica” (e percebendo que aqui doenca cronica também ¢ muito geral e tem varios

impactos) mas quais é que tu achas que sdo as maiores mudancas e as dificuldades?

E6- As mudancas sdo muitas. E a mudanca no estilo de vida familiar, a mudanca mesmo na
dindmica da familia enquanto casal, enquanto, enquanto familia... a mudanca da realidade

no que toca a redes de apoio; no que toca...a muita coisa.

No6s mudamos tudo em fungéo dos pais, em fungdo dos filhos aliés.



10

15

20

25

30

10

E isso aconteceu-me muito mesmo... eu tive de mudar de cidade, eu ndo consegui por aJ na
escola aqui em Coimbra... havia muita dificuldade em aceitar o processo, ainda hoje ha
muito tabu do que € a diabetes, hd muito tabu do se se pega, se ndo se pega, quais sdo 0S

cuidados... que ndo t€ém competéncias para, que nao sao obrigados a...

E entdo se calhar cai-nos tudo em cima de nos, e nds efetivamente temos de dar resposta e
temos de encontrar no seio da familia, que muitas vezes ndo é facil, respostas que muitas
vezes nao conseguimos dar sempre... se queremos manter o0 nosso emprego, a nossa vida. ..
Ha situagoes de instabilidade emocional, de cansaco... de frustragdo, de revolta... ha muita

coisa.
Nao sei.... NoOs ndo... as mudangas sdo muitas.

Primeiro ha que aceitar, mas numa fase inicial ha um misto de sentimentos, ha um misto de
problemas que nos queremos controlar tudo e todos... e parece que metemos a crianga com
doenca crénica numa redoma. Claro que isto, com o avancar tem tendéncia a diminuir, mas

numa fase inicial nédo é facil. Nada facil.

ENT- Queres-me explicar um bocadinho so essa dificuldade com a escola, que acho que
foi assim uma experiéncia particular e que faz sentido perceber como é que isto é

gerido...
E6- E assim, a escola...

A J. saiu numa altura em que tinha, saiu... aconteceu esta coisa e depois saiUu para 0O
domicilio, numa altura em que tinha saido uma orientacdo da DGS no sentido em que a

escola ndo podia discriminar a crianga no acesso a escola.

Nos quando tentamos inscrever a J., quando falavamos em cuidados que tinham de ser

efetivamente levados a cabo, era um 31.
ENT- Isto com que idade?

E6- Portanto, a J. entrou na escola ainda néo tinha 3 anos, tinha 2 anos e pouco, ia fazer os
3.

E um 31. Eu nunca consegui colocar a J. numa creche, nem num jardim-de-infancia por estas
questBes. Dai que abandonamos essa situagéo e tivemos de nos mudar entdo. Mudar a nossa
vida, mudar a familia, mudar de casa... e fomos efetivamente procurar redes de apoio. EaJ
ficou com a av6 em casa, em vez de ir para a escola, para... um dos problemas (Segmento

de texto incompreensivel) era a socializacao.
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A partir do momento que efetivamente foi chegar a altura em que tinha de ir para a ‘pré’...
a partir do momento que tinha de ir para a ‘pré’ e nds queriamos efetivamente que ela fosse.
Simplesmente teriamos que resolver esta questdo de assumir cuidados. Nao é facil, ndo é
facil. Encontramos barreiras, encontrdmos muitos mitos, encontrdmos ideias erroneas, falta

de vontade...muita coisa.

O que tivemos de fazer foi assumirmos nos os cuidados; portanto ia eu tanto de manhg, ao
almoco e depois ia busca-la efetivamente a escola. Mas os momentos de fazer efetivamente
o0s cuidados, tinhamos de gerir na familia quem estava disponivel para ir: todos os dias a
escola, mais do que uma vez por dia...para resolver estas situagdes, porque a escola

efetivamente ndo pode discriminar mas também ndo é obrigada a fazer.
ENT- Em termos de servicos de saude tiveram algum apoio?

E6- O servico de saude ndo tem conhecimento desta problematica e o conhecimento que tem
é muito rudimentar. Ali sdo os pais que fazem um bocadinho o papel de intermediéarios com

a escola.

Agora na primaria, efetivamente o servico de salde escolar foi ativado, mas também se
calhar foi um bocadinho aprender com os pais porque ndo tem conhecimentos para... E
também a dificuldade foi efetivamente, nesse sentido de integrar a crianga na escola, se ha. ..
se encontramos pessoas que estdo efetivamente sensibilizadas e até se predispdem a assumir,
claro com muito medo, certos e determinados cuidados, pelo risco de alguma coisa correr
mal, pelo risco dos pais acusarem de as coisas nao serem bem feitas... também encontramos
pessoas que ndo querem efetivamente; ndo é de todo responsabilidade deles; ndo podemos
obrigar ninguém a fazer. Aqui é um misto de boa vontade da escola e das senhoras que l&
trabalham em assumir este cuidado, mas ndo ¢ efetivamente competéncia. .. ndo se pressupoe

efetivamente que facam este tipo de cuidados.
Nos tivemos alguns problemas nesse sentido.
ENT- Mas no teu ver quem é que deveria responder?

E6- No meu ver, quem deveria responder... é assim... ndo tenho resposta muito certa para

isto.

O que me responderam na altura foi “ndo posso colocar um enfermeiro em cada escola”;

também disse “ndo ¢ isso que eu pretendo efetivamente”
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Agora gque tem de haver efetivamente um acompanhamento mais personalizado da equipa

de saude escolar, eu acho que sim. Ate porque havia limitacdes...

ENT- Porgue mesmo para a vossa gestdo diaria, tinham de ter sempre na familia

alguém disponivel o tempo todo que ela estivesse na escola.
E6- Tal e qual.

ENT- E supostamente ela estava... esse tempo deveria estar na escola, nao é... devia-

vos também libertar...
E6- Tal e qual.

Neste momento, nos estamos muito libertos e as coisas funcionaram de tal maneira... houve
um envolvimento nosso muito grande na integracdo da J. no centro escolar, houve também
a abertura de alguns dos auxiliares, numa fase inicial, e depois todos integraram e assumiram
que efetivamente era para assumir este tipo de cuidados. E neste momento, nao tenho de

fazer...
ENT- Estamos a falar da mesma escola?

E6- N&o. Estamos a falar do mesmo agrupamento, mas passou da ‘pré’ para o centro escolar,
portanto a primaria, com pessoas totalmente diferentes, com sensibilidades totalmente

diferentes...
ENT- E agora na priméria, estamos a falar num processo de quantos anos?

E6- De 4.
ENT- De 4 anos! E agora é que sentes...

E6- Desde o ano passado sinto-me muito mais liberto: eu ndo tenho de fazer contas, eu néo
tenho de fazer ementas, eu ndo tenho de me preocupar com hipoglicémias. Portanto, o
processo foi de tal maneira construido ao longo deste tempo... neste momento, elas
conseguem resolver entre elas quando ha problemas. Quando alguma coisa foge do normal
no que toca a alimentacdo, portanto neste caso € s6 mesmo a alimentagdo: doces, bolos,

porque ha sempre muitas festas de anos... € que nos ligam. De resto a coisa fluiu.
ENT- Ha outros casos semelhantes?

E6- Ha um caso semelhante. Ha um caso semelhante; nos falamos muito e eles dizem “se

ndo fosse a J., nds ndo estdvamos despertos para isto.”
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Apesar de um ser com mdltiplas injecdes e a J. com bomba; sdo coisas diferentes mas elas

ganharam muito conhecimento.
ENT- Ja tém esse conhecimento...
[interrupcéo]

ENT- Ent&o tinhamos estado a falar de mudancas e de dificuldades dos cuidadores

(ndo é?) quando passam a ser, quando passam a assumir este papel...

E queria-te perguntar qual é a tua percecdo sobre a qualidade de vida também destes

cuidadores, quando passam a ser cuidadores... se ha alteracdées ou nio...
E6- Ha& seguramente.
ENT- Como € esta qualidade de vida e quais as maiores necessidades?

E6- Em termos de qualidade de vida. A nossa qualidade de vida vai-se modificando em
funcdo da percecdo que nos vamos tendo da doenca. Assim, numa fase inicial acredito que
ndo seja tdo boa, tdo (como ¢ que eu hei de dizer)... a vida ndo seja fluente como se nao
houvesse nada que nos dificultasse a vida, mas também as coisas tém tendéncia a evoluir da

forma e da maneira como tu tratas a doenca, ou seja, como tu das a volta a gestdo da doenca.

Se para ti consegues manejar, consegues ter uma clara percecéo da doenca, das implicacdes
e trata-la por tu, se calhar consegues ter uma melhor qualidade de vida do que numa fase
inicial que é uma adaptacdo. Para ti é tudo novo, ha alguma revolta patente e tu néo
consegues... parece que tudo te cai, tudo te cai na mao... a partir do momento que
conseguimos dar a volta, ja faz parte do dia-a-dia; se nds aceitamos, ja a tratamos por tu, por

assim dizer...

Claro que ha dias em que ndo € fécil, ha dias em que parece que tudo corre mal, mas a maior
parte das vezes quando as coisas estdo encaminhadas, quando hd uma aceitacdo, quando,

quando ja faz parte do nosso dia-a-dia, tudo flui normalmente.

ENT- E quais é que tu achas que sao assim as maiores necessidades dos cuidadores, no

geral?... é a tua percecio claro...

E6- As necessidades se calhar é alguém, alguma entidade que nos dé apoio no sentido de “o
que ¢ que nds precisamos?”... Nem que seja s6 mesmo para validar os nossos
comportamentos, para dizer que estdo 14 para as eventualidades... e... parece que muitas

vezes ficamos entregues a nos proprios.
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ENT- E quem é que tu vés que poderia responder a isso? Ou ser essa figura? Consegues

identificar?
E6- Nao sei... ndo consigo identificar.

Porque realmente nao ha efetivamente nada... algumas associagdes sim... mas nao sei se
ddo efetivamente a resposta que noés, que nos cuidadores (eu estou a pensar no global)

precisam.

Muitas vezes ficam, parece que ficam entregues a eles proprios... ¢ essa a nogao que eu
tenho, ndo propriamente na minha situacdo. Que ai eu acho que também nos validamos um

ao outro.
ENT- Sim.
E6- E tentamo-nos apoiar.

Mas pensando no global e visto que nos trabalhamos muito tempo com a doenca cronica,
parece que as vezes se nao for o hospital... no cansa¢o, nas dificuldades, ndo vejo assim

mais nada a ndo ser o hospital que nos dé um bocadinho... um colo... mas este colo...
ENT- Nao encontras resposta assim mais efetiva...
E6- N&o estou a ver.

ENT- E nessa falta de resposta, ainda assim, que recursos é que tu vés os cuidadores a
mobilizar e a irem conseguindo procurar e aceder para minimizar estes impactos do

dia-a-dia?

E6- Sinceramente, ndo vejo assim nada.... ou eu tenho andado assim um bocado... passa-

me ao lado.

Mas ndo vejo que haja assim grande mobilizagdo... claro que ha associagdes de pais e
associacOes de cuidadores, mas sinceramente em termos de respostas ndo sei efetivamente
quais sdo as respostas que eles ddo as necessidades de toda uma comunidade com

necessidades de cuidados.
Sinceramente, ndo sei.

E quando os ha, acho que ha tantos entraves que as pessoas acabam por desistir. E essa a

nogdo que eu tenho.

ENT- Portanto... No teu caso, tiveste algum apoio assim de alguma associacdo?
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E6- Nao.

ENT- Onde é que tu achas que tu, enquanto enfermeiro poderias ter essa intervencéo
junto dos cuidadores, nao é? Aqui o foco passar a ser, “passar”... continuar a ser os

cuidadores mais do que a crianga com doenca cronica.
O que é que tu achas que poderia acontecer?

E6- Na altura, quando, quanto estive efetivamente... na altura convidaram-me para ser
membro da DTT (Diabetes Todo o Terreno) sé que eu na altura, uma das coisas que eu

defendi foi que a associacao devia estar no terreno.

Porque se vens as consultas devias ter ali alguém (ndo estou a dizer que em permanéncia), o
ideal seria alguém em permanéncia, mas pelo menos muitas vezes por semana estar aqui
alguém para as eventualidades... Se as instituigdes efetivamente existem para dar apoio as

pessoas com necessidades...

Eu também uma vez defendi que havia de haver um espaco no hospital para este tipo de
situagdes. As pessoas vém a consulta, vém com as suas dificuldades, com as suas limitagdes
(que o hospital muitas vezes ndo consegue dar resposta sem essas associagdes)... deviam
estar no terreno. Acontece que ndo. S6 vém efetivamente quando sdo chamados; temos de

andar a procura... isso ndo deixa... eu chamei isso a aten¢do, mas também...
ENT- Mas chamaste a atencdo da associa¢éo?
E6- Sim. Da associacdo. Sim. Que podia ter um espaco.

Mas depois, € assim, o hospital...o que na altura foi identificado, foi levantado que todas as
associacOes que trabalham com criangas com doenga crdnica, se tivessem uma associagao...

0 espaco... o hospital era s6 associacoes.
ENT- Nao tinha espaco para dar representacdo a toda a gente.

E6- Tanto que ha cd uma associacdo 14 em baixo, que &, que tem agora o quiosquezinho,

como é que se chama? A dos miudos com autismo.
ENT- Sim.
E6- Tém 1a um espacinho pequenino.

Eu disse porgue ndo ter la um espacinho pequenino semelhante em que quando os pais, 0s

cuidadores, vém com o0s miudos ao hospital, se houver alguma necessidade, mesmo de



10

15

20

25

30

16

intervir, perguntar se esta tudo bem, se h4 alguma dificuldade que a associacéo possa ajudar,
porque isso ninguém te chega a perguntar efetivamente.

Ninguém te chega a perguntar...

Uma vez, eu, na altura, as minhas limitagdes, as minhas dificuldades, que as ha... e ha
dificuldades e por vezes dar a volta a certas e determinadas coisas, problemas que surgem...
eu... o que me dizem quando venho ca procurar resposta ¢ “ligue para a linha de apoio”. A
linha de apoio efetivamente muitas vezes descarta. Muitas vezes eu encontrei aqui 0
delegado da informacgdo médica da, portanto da ‘Roche’ e o que ele me respondeu € que “eu

nunca estava satisfeito”.

Ou seja, a gente queixa-se e depois obtemos estas respostas e o que é que tu fazes? Resignas-
te... ou lutas.... e contra tudo e contra todos ou entdo resignas-te. E eu disse “pronto, entdo
mas ¢ assim...se ha problemas...” Ainda pensei... comecei a olhar para ele e comecei a
pensar: se ha problemas... perguntam-nos se esta tudo bem, se nds temos problemas; os
problemas perpetuam-se... o que ¢ que eu hei-de dizer? Que esta tudo bem quando ha

problemas?

E depois ainda obtemos estas respostas “nunca estao satisfeitos”!... se ha problemas com as
pilhas... (supostamente a bomba deveria guardar a pilha....trocar a pilha uma vez por
meés...eu troco-a de 3-3 dias ou 1vez/semana. Se o calculador devia trocar a pilha uma vez
por més... eu troco-a de 3-3 dias ou 1vez/semana. E porque alguma coisa ndo esta bem. Se
eu reporto isso dizem que eu nunca estou satisfeito... o que € que eu fago? Compro pilhas a
“torto e a direito”. Quando vou as compras sdo 50€ de pilhas. .. E isto ou aquilo, ando sempre

a ver se tenho pilhas ou se falta alguma coisa. Porqué? Efetivamente ndo ha resposta.

E depois 14 estd, esse tipo de associa¢bes que efetivamente as ha mas ndo vao ao teu encontro,
tu é gque tens de ir ao encontro deles. Eles deviam estar ca no terreno. Tal como nds no
servico. Se os pais tém dificuldades, se hd uma assistente social, essa assistente social devia
estar no terreno. Perguntar como € que estao as coisas, se ha dificuldades, se ha este tipo de

apoios para ajudar esta ou aquela familia porque néo aciona-los?
ENT
Encaminhé-los para...

E6- Nado acontece.
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Eu lembro-me que tive uma vez com a assistente social, numa fase de inicio de diagnostico
em que ela s6 me perguntou: quanto € que eu ganhava, se tinha casa propria, se tinha carro,

se tinha dinheiro no banco... se eu tinha isto... Quer dizer!...

Efetivamente isso faz parte. Entdo e porque nao “que dificuldades tem?”, o que ¢ que

precisa? O que nds podemos ajudar?”

Mas ndo querem sé querem perguntar se hd isto, se hé aquilo, se ha o outro...
ENT- A avaliagdo ¢ muito mais genérica, nao chega ao particular...
(segmento de texto incompreensivel)

ENT- Estavas a falar dessa questéo das associa¢des estarem representadas como € que
tu achas que... ou o que é que tu vés de diferente nessa resposta que as associagdes

podem dar e que o hospital nio da? Por exemplo...

E6- Ir de encontro efetivamente as necessidades da familia. Intervir mais. E estar mais

presente.
ENT- Porque é que o hospital ndo responde a isso?
E6- N&o sei. Efetivamente ndo te sei dizer.

Entretanto, por questdo de indisponibilidade na altura (fui para o mestrado e também por
estar um bocadinho mais desligado) e acabei por dizer a presidente da associacdo que ndo
conseguia dar resposta. E tinha que abandonar porque as reunides eram ao sdbado. Ao sabado
a maior parte das vezes ou estava a trabalhar ou entdo ndo conseguia vir diretamente de
Miranda e orientar as coisas para estar aqui a tempo e horas. E entdo disse “a minha
disponibilidade neste momento ndo é efetivamente aquela que eu queria” e tive de
abandonar. Mas l& esta, o que é que faz a associacdo DTT? faz encontros. Agora faz
encontros de diabéticos, faz campos de férias mas acho que devia ser um bocadinho mais. E

estar...

ENT- Continua a estar dirigida também, e bem, mas as criancas. Aos cuidadores ndo

Vés essa resposta.

E6- N&o. E ndo so. Ela podia estar direcionada efetivamente as criangas mas estar mais.

Mais. Intervir mais. Estar no hospital efetivamente. Aparecer mais.

Se ha uma consulta de diabetes todos os dias era identificar efetivamente quais sdo 0s mitidos

com diabetes. Quais sdo os mitdos com dificuldades. Que respostas € que a associac¢do pode
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dar as dificuldades que os pais e as criangas manifestam. Uma simples coisa era formagéo
nas escolas... ha tanta informacdo; ha tanta desinformacé&o, neste caso sobre o que é que é a
diabetes, sobre as hipoglicémias, sobre 0 meio de atuar perante uma hipoglicémia. Ha tanta

coisa que se podia fazer e acho que isso ndo...passa um bocadinho ao lado.
ENT- Acaba por ficar sem resposta, sim.

Assim no teu dia-a-dia, no fundo também cuidamos aqui de criangas com doenca
crénica (de outra forma mas sim) que estratégias € que tu vais usando também para

ajudar os pais neste papel?

E6- E assim, o facto de um diagndstico de uma doenca cronica, e nds aqui vemos isso quase
todos os dias, ndo é facil para um pai; é um pai que idealiza uma crian¢a saudavel e sa e vai

passar a ter uma condicdo que o vai acompanhar para o resto da vida.

Os pais quando tém alta, ou quando se perspetiva uma alta, ha necessidade de dar
continuidade efetivamente. E quando hé a necessidade de dar continuidade de cuidados o0s
pais ficam muito assustados, e acho que cabe-nos a nds preparar atempadamente esse terreno
e muitas vezes isso ndo acontece. Ndo nos ddo tempo para isso. Ndo conseguimos
efetivamente ter essa percecdo de quanto tempo € que a crianca vai estar internada e o que é

que os pais efetivamente necessitam para.

Fazemos isso de um modo, se calhar, instintivo, mas essa preparagdo acaba por nao ser
tdo...tdo eficaz. Tdo bem estruturada. Claro, que muitas vezes, acaba por ser um bocadinho
atabalhoada e feita rapidamente porque ndo damos tempo aos pais para perceber

efetivamente se tém dificuldades em casa, se € preciso alguma coisa em termos de adaptacéo.
Acho que devia ser feito de forma...

ENT- O que é que ndo devia faltar nessa preparacao? Ou o que achas que é essencial?
E6- Eu acho que devia haver... primeiro, efetivamente €... antes nos...

Efetivamente o que diz as legis arts é que deves preparar a alta no momento da admisséo.
Mas acho que deviam ser feitas efetivamente reunides multidisciplinares, quando
efetivamente se programa alta devia estar a assistente social, o médico, o enfermeiro... uma
equipa mais alargada e perguntar aos pais: “ha estas limita¢des, ha estas condi¢des que temos

de dar resposta. Quais sdo as vossas dificuldades? O que € que vocés precisam?”’
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Claro que as necessidades podem-se alterar de dia para dia mas acho que esse
acompanhamento, antes da alta (e estamos a falar numa primeira alta) devia ser feito um

bocadinho mais... mais.... Mais bem estruturado.
ENT- Mais sistematizado?
E6- Isso mesmo.

Apesar de nds termos. .. nds temos feito algum caminho e temos um guia de preparacdo para
a alta. Mas acho que devia ser uma coisa mais multidisciplinar e ndo s6 a preocupacdo do
enfermeiro, andar sempre atras de quem de direito “o que € que a crianga necessita? O que

¢ que a gente pode fazer?” e comecar a preparar os pais para...
Isso acho que falta um bocadinho.

N3o sei. E a minha percecdo. N3o sei se erradamente.

ENT- Sim. Bem...

O que é que tu achas (ainda tem a ver com isto) mas o que € que tu achas ou que tu vés
que poderia acontecer ainda? Como € que tu vés estes aspetos que ainda néo estao a
ser tdo bem respondidos, neste caso de apoiar os pais no papel de cuidadores? O que é

gue tu vés que poderia acontecer? Ou que tu imagines que gostarias de fazer (isso)?
E6- Néo sei sinceramente. O que é que a gente poderia fazer?

E que acaba por ser... O que podiamos fazer efetivamente era tentar ir saber... mas isso em
concreto e sempre complicado tentar programar altas neste servico, que de um momento
para o outro acaba por se decidir assim e nds nao temos margem de manobra. Efetivamente
a alta ndo € uma responsabilidade nossa mas deviamos efetivamente ter uma preocupacao
acrescida relativamente a essa questdo. N&o temos efetivamente. Acabamos por levar as

coisas ao sabor da maré.

Mas deviamos ter efetivamente um papel e dizer “Nao. Ndo ha... os pais ndo estdo capazes
assumir os cuidados.”, quando ndo hé efetivamente... uma enoxaparina® que os pais nio se

sentem capazes de administrar e andamos a insistir, a insistir para eles assumirem.

L4 esta, o hospital tem efetivamente a responsabilidade de colocar as criangas em casa, com
seguranga, mas também havia de haver apoios no sentido de quando os pais ndo sdo capazes,

nao conseguem... € nds estamos ali parece que estamos a obriga-los a fazer.

34 Terapéutica anticoagulante de administrac3o via subcutanea.



10

15

20

25

20

Deviamos ter uma preparacdo mais... Primeiro perceber efetivamente se eles querem. E
depois entdo comegar de outra maneira. Parece que comegamos logo ensinos e ndo nos
perguntamos, ndo “nos perguntamos” ndo.... Nao lhes perguntamos efetivamente se eles

querem assumir certos e determinados cuidados e assumimos logo que sim.

ENT- E no acompanhamento assim em casa, quando ficam mais tempo em casa ou vém

aqui pontualmente aos internamentos?...
E6- Perdemos um bocado a nocao.
Eu ndo sei se havia de haver algum contacto.

ENT- Mas do que os pais também te vao transmitindo? Sei 14, achas que faz falta algum

tipo de acompanhamento ou sentes que isso é feito de outra maneira?
E6- Ndo sei. Sinceramente desconheco.

Perdemos um bocadinho a nogdo a partir do momento em que 0s middos deixam de estar a
“responsabilidade” (entre aspas) do internamento ¢ comecam a ser seguidos no hospital de

dia, a gente perde um bocadinho o contacto.

N&o sabemos efetivamente o que € que a crianca esta a fazer. Muitas vezes estdo fora de

tratamento e nés também ndo sabemos.

N&o sei. Muitas vezes ligam-te para ca: “Quem ¢é? O que é que ele esta a fazer?...” Acabamos
por ter de fazer um rol de perguntas porque perdemos um bocadinho a no¢do de qual é o
ponto de situacdo relativamente aquela crianca, aquela familia. Nao sei se havia de haver ai

um contacto mais de interligagdo... ndo sei...sinceramente. ..

ENT- Sim. No fundo h& depois uma continuidade para o hospital de dia que acaba por
acontecer. Sim. Mas a questdo é assim? Pode ser noutro sitio, até pode ser num centro

de satde de mais proximidade ou ndo?

E6- Claro, claro.

ENT- Qual é a tua perceciio de qual é o caminho mais certo? Se é que ha...
E6- N&o sei. Sinceramente ndo sei.

ENT- Ou depende depois de cada caso?

E6- Ndo te sei dizer qual é o caminho certo.
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E assim, em termos de acompanhamento, falando da minha situacio concreta, se ndo for o
hospital, os centros de salude ndo tém capacidade de resposta. N&o sabem sequer:
equivalentes nunca ouviram falar; insulina por esquema efetivamente o que eles estdo
habituados é inferior a 80, retira uma unidade, de 80-120 da “x”, de 120-150 acrescenta

uma... ¢ isso a que eles estdo habituados.
ENT- Funcionam noutra ldgica.
E6- N&o...

Quando nos efetivamente fomos a um centro de salde para a J. fazer as vacinas, nés levamos
0 esquema, que ela perguntou-nos... ¢ “O que ¢ isto? Nos ndo percebemos nada disto;
bomba? Nao contactamos.” Portanto, ¢ tudo muito novo e se ndo for efetivamente o hospital

a dar resposta ndo ha capacidade noutros servicos.

ENT- Mas em algumas situacdes poderia facilitar, ndo €? Esse contacto ser feito em

proximidade e ndo teres de recorrer sempre ao hospital?
E6- Esse contacto. Sim. Mas efetivamente. ..

ENT- Mas é o que... (na maior parte dos casos € isso)... é como sao acompanhados

aqui, sdo sempre acompanhados aqui.
E6- Sim.

Tanto que eu agora fui ao centro de satde da Lousa. Fui I entregar material para 0 nosso
encontro, se havia algum projeto na comunidade, no ambito da pediatria, que eles quisessem

vir apresentar. ..

A colega acho 0 maximo o nosso... a nossa mostra de cuidados, e referenciou efetivamente
que as dificuldades que eles sentiam. Neste momento apareceram uns casos novos de
diabetes, com criangas pequenas, e eles tinham muita dificuldade porque ndo percebiam
nada. E efetivamente sentem necessidade de fazer formacdo nessa area porque nao

conseguem dar resposta, tanto os enfermeiros, como o pessoal médico.

Né&o ha efetivamente formac&o. Nao ha transmissdo de informacéo porque eles também néo
conseguem dar resposta. Muitas vezes, era 0 que a colega estava a dizer, muitas vezes 0s
pais sabem muito mais informacé&o do que propriamente aquela que eles conseguem ajudar

quando ha algum problema. E nessas situa¢es onde é que nos nos dirigimos?
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ENT- Claro. E isso. Porque se forem ai também recorrer como servico de apoio, depois

também nao encontram essa...
E6- Sim.

E também aquelas dificuldades que n6s temos quando mandamos criangas para 0s centros
de salde, ou para outros servicos de saude, com necessidade de fazer medicacéo, e ndo se
sabe das dificuldades muitas vezes que tém: muito medo em administrar fatores de
crescimento, pensam que € quimioterapia; depois a dificuldade em calcular doses, acabam

por dar doses em excesso relativamente a prescri¢do... ha essa limitagao.

ENT- Ai é uma questao até de informacao, nao é? Nao so0 de formacio...
E6- Também.

Apesar de nds muitas vezes fazermos esse contacto prévio, fazermos essa ponte... ¢ ha
preocupacdo em que tudo funcione bem e tentamos organizar as coisas de tal maneira para
que a crianga ndo espere, seja logo atendida, mandamos informagéo da medicacdo e do
cuidado que ¢ necessario... fazemos contas, fazemos tudo direitinho. E muitas vezes falha.

Agora porqué, néo te sei dizer.

N&o te sei dizer, que eu de vez em quando questiono-me que ultimamente (segmento de texto
incompreensivel) Fazemos a carta de alta, metemos la a dose (que efetivamente nédo

deviamos colocar) a dose, a quantidade a administrar... Efetivamente isso foi questionado...

Mas acontece que 0s pais muitas vezes ndo confiam nos centros de salde e preferem vir c4,
se sdo de perto. E ha essas, esses reports de situacdes mal conduzidas nos servicos de salde

da periferia.

ENT- Sim. S0 se quiseres concretizar alguma coisa, mas também ja falamos...aqui, se

os enfermeiros deveriam ter um papel mais...
E6- Ativo?
ENT- Mais definido. Ativo, sim.

E6- Acho que sim. Somos um bocadinho descartados para meros executores de certas e

determinadas tarefas e acho que desvaloriza muito o nosso trabalho, muitas vezes.
Aqui, nota-se efetivamente.

ENT- Mesmo nesta parte de formagao e de... Como é que tu vés isso?
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E6- Acho que sim. Nio sei se ¢ a minha percecdo mas parece que muitas vezes... (Agora ja
ha uma certa abertura quando te chamam efetivamente...) por exemplo, uma simples
informacdo dos pais e quando héa efetivamente a visita médica; tu ndo estas presente, tu ndo
sabes 0 que € que se passa: 0 que é que foi dito aquele pai; qual é o plano terapéutico, onde
€ que tu podes intervir; o que é que tu podes dizer; o que ¢ que tu podes clarificar... ficas

um bocadinho naquela "o que é que foi dito?”
Muitas vezes sabes certas e determinadas coisas pelos pais.

ENT- Mas ai também ja perdeste a oportunidade de discutir o plano em equipa, ndo
€?

Al j& vais dar continuidade...

E6- E assim, se houvesse efetivamente uma parceria médico-enfermeiro, no que toca a cuidar
a crianca. Acho que devia efetivamente haver ali 0 enfermeiro que estd com a crianca, se
ndo fosse o enfermeiro que estad com a crianga alguém que esteja, por exemplo, de manha, e,

na altura, a enfermeira chefe ou a substituta (se n6s ndo pudéssemos) e fazer dessa forma.

E efetivamente avaliar a crianca, ver o plano terapéutico e depois efetivamente ter resposta

daquilo que se pressupde. Nao... Acho que falta um bocadinho...

Se bem que ja se tenta fazer um bocadinho e temos um papel mais ativo no que efetivamente
¢ fazer a avaliagdo da crianga... chamam-nos para estarmos presentes na visita médica. Mas

ndo é feito com a efetividade que deveria ser.

ENT- No fundo tu... (e vou pegar aqui um bocadinho... porque o tema do trabalho ¢é
exatamente esse e acho que tu estas a vontade com os termos, vou explorar isso...) Em
termos de coproducao efetivamente existe coproducéo de cuidados nestas criangas com

doenca cronica? E quem é que esta envolvido? Os pais? Enfermeiros? Médicos?...
E- Devia haver mais.

ENT- Estao esses grupos todos? Ou...

E6- Nao. Acho que devia haver mais. Ser mais eficaz do que propriamente é.

Acho que devia haver efetivamente, como eu te disse, uma equipa que estivesse presente
mais efetivamente na producdo de cuidados, ou seja, ser mais efetivo na prestacdo de

cuidados e mais eficiente depois na continuidade.
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E essa a no¢do que eu tenho. Nao sei se...pode ser s6 a minha percecdo errada...forma de

ver as coisas. N&o sei se tens essa nogao ou...
ENT- Sim. Eu... Estava a falar isto e agora acabamos que ndo tenho mais perguntas.

E neste sentido de coproducao... onde é que come¢a? E normalmente nao comeca em
nds, nem comeca com as partes todas... os elementos vao entrando...era o que estavas
a dizer, depois acabas por ser executor e 0s pais vao seguindo o plano e as vezes dao
umas ‘abébias’ do que é que acham que pode ser, porque até viram nao sei aonde... e
as vezes sao bem recebidos, outras vezes nem tanto... e é por ai... acho que a ideia €

exatamente essa... é perceber qual é este espaco de coproducio...

Obrigada.



Anexo 1V - Matriz base de categorizacao dos dados qualitativos

Categorias

Subcategorias

Dimensoes

O quotidiano dos cuidados

Vivéncia dos cuidadores

informais

Surgimento e vivéncia da

doenca

Tipos de cuidados e
envolvimento dos

cuidadores

Responsabilidade e

decisdo de cuidar

Autoavaliacdo do papel de

cuidador familiar

Mudangas e impactos

Qualidade de vida

Mudancas mais

significativas

Necessidades, dificuldades

e preocupacoes

Apoios e estratégias
facilitadoras

Coproducdo de cuidados

A relacéo enquanto campo

de coproducéo

Atores

Contexto

Comunicacéo, confianca e

responsabilidade

Papéis e contributos dos

participantes

Expectativas

Saberes e competéncias

Vantagens e barreiras

Vantagens

Barreiras e limites do

processo
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Anexo VI — Documento de aprovacdo do Projeto de Investigacédo pelo CHUC
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Anexo VIl — Formuléario de Consentimento Informado
FORMULARIO CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente decumento visa pedir 0 seu consentimento para a participagac no estudo de
Investigagdo: "Criangas com doenga cronica. O papel da familla e dos profissionals na
coprodugdo de cuidados”, a ser realizado por Joana lsabel Patricio Rodrigues, enfermeira no
Servico de Oncologia do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar de Coimbra- EPE, no dmbito
do Mestrado em Intervencio Social, Inovacdo e Empreendedorismo da Universidade de
Coimbra, sob erientagdo do Professor Doutor Padro Hespanha.

@ estudo tem como objetivos principais conhecer a percecdo das pais de criangas com doenga
cronica sebre ¢ seu papel e sobre as implicagBes da doenta na sua vida quotidiana; e,
simultaneamente, conhecer a percegdo dos enfermeiros que cuidam estas criangas sobre as
dificuldades e necessidades que os pais enfrentam e as estratégias por aqueles usadas para
ajudar os pais a lidar com as dificuldades; além de se pretender definir, com os cuidadores
formais e infermais, procedimentos de apoio/ suporte que potenciem o papel dos pais e
minimizem as impactos negativos do assumir deste papel de cuidadores.

A sua colaboragdo sera concretizada através de uma entrevista individual de cerca de 1h, que

sera gravada e cujos dados obtidos serdo trabalhados @ usados exclusivamente no Ambito
desta investigagdo, pelo que serd garantida a sua confidencialidade e anonimato. A data,
hardrio e local da entrevista serdo acordados com o investigador, evitande deslocages ou
despesas acrescidas para si.

A sua participacdo € voluntdria, sendo livre de a todo o momento solicitar esclarecimentos
sobre o estudo ou mesmo interromper a sua participagéo no estudo, sem que isso acarrete
qualquer contrapartida,

No caso de ser enfermeiro, poderd ser pedida a sua colabora¢do num grupo focal de discussdo
dos resultados das entrevistas [a ponderar no decorrer do estudo), sendo para isse garantido
fue o encontro decorrerd no seu tempo de permanéncia no hospital, em acordo com os
participantes no estudo e os enfermeiros chefes dos servicos. Podera participar apenas na
entrevistd € ndo no grupo focal.

Acredita-se, que com a sua participagdo, estard a contribuir para que, no futuro, se pessa
promover melhor prestacdo de culdados s criancas com doenga cronica e melhorar o apoio
aos seus culdadores familiares.

Assim, caso aceite colaborar, agradece-se que assine o presente termo de consentimento.

Desde j& agradece-se a sua colaboragdo, estando disponiveis para qualquer esclarecimento
adicional.

Alnvestigadora:



TERMO DE CONSENTIMENTO

Declaro que, relativamente ao estudo levado a cabo por Joana lIsabel Patricio Rodrigues:
“Criangas com doenga cronica. O papel da familia e dos profissionais na coproducao de
cuidados”, tive oportunidade de solicitar esclarecimentos e foram-me dadas explicagdes
sobre a finalidade e os objetivos, a modalidade e as vantagens de participacdo no estudo, os
riscos e os desconfortos incorridos, a garantia de anonimato e confidencialidade, bem como,
da possibilidade de abandonar o estudo no momento que o desejar.

Pelo presente documento, aceito participar no estudo de investigacdo. E, que os dados
colhidos sejam utilizados para este estudo.

Data: / /

Assinatura:




