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RESUMO

Titulo: Cuidar de Doentes Deslocados - Um estudo das dindmicas familiares de doentes
deslocados, por periodos de longa duragdo, beneficiarios do Servico Regional de Salde da

Regido Auténoma dos Acores

Autor: Helena Margarida Moniz Botelho Miranda Soares
Orientacao: Prof. Doutor Francisco José do Nascimento Branco

Co-orientadora: Prof.2 Doutora Maria do Rosario Serafim

Lisboa, 2010

Palavras-Chave: Doenca, Deslocacdo de Doentes, Familia, Redes de Suporte

O presente estudo privilegiou a analise das dinamicas familiares face a deslocacao
prolongada por motivos de satde de familiares visando contribuir para o conhecimento do
modo como este acontecimento é experienciado no seio da familia, identificar os principais
desequilibrios e dificuldades experimentadas, bem como dar visibilidade ao papel das redes
informais e formais de suporte em contextos de dupla fragilizacdo dos sujeitos.

O estudo adoptou um enfoque qualitativo, exploratério, utilizando a entrevista como
meio privilegiado de recolha de dados e a abordagem fenomenoldgica para a sua
interpretacdo. O universo do estudo foi composto pelos beneficiarios do Servico Regional de
Salde da Regido Auténoma dos Acores que se mantiveram deslocados por periodos
superiores a 91 dias, sendo a amostra constituida por 8 individuos.

A analise das narrativas dos participantes leva-nos a inferir que a deslocacdo de um
membro da familia da sua residéncia por motivos clinicos, maximizada pela dupla
circunstancia da longa distancia fisica e longa duracdo da estadia hospitalar, provoca
desequilibrios de ordem econdmica, familiar e afectiva, ndo sendo o0s apoios formais
disponibilizados os suficientes e adequados as necessidades daqueles que se ausentam por
longos periodos. O suporte informal, prestado pela familia, amigos e individuos, que naquele
contexto se revelaram significativos, apresentou-se como capital social imprescindivel nas
estratégias de enfrentamento subjectivo e material das dificuldades experimentadas pelas

familias.
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ABSTRACT

Title: Caring for displaced patients - a study of long-term displaced patients' family
dynamics, beneficiaries of the Regional Health Care Service of the Azores.

Author: Helena Moniz Botelho Margarida Miranda Soares
Guidance: Prof. Dr. Francisco José do Nascimento Branco
Co-supervisor: Prof.2 Dr. Maria do Rosario Serafim
Lisbon, 2010

Keywords: Family, Iliness, Network Support, Displacement of Patients

Considering that the displacement of patients falls within the professional intervention
of the researcher, reflecting on the theme and on the contributions of those who have
experienced it has become relevant to understand how this incident is experienced within a
family; if the supports available have answered the family needs as well as identifying major
instability caused.

We have chosen a qualitative and exploratory study, using the interview as a privileged
means of data collection and phenomenological approach to its interpretation. The total study
population was composed of the beneficiaries of the Regional Health Service who remained
displaced for longer than 91 days, the sample consisting of eight individuals.

The reflection on the narratives of the participants leads us to infer that the displacement
of a family member out of their island of residence on clinical grounds causes economic,
familiar and emotional instability. The available formal supports are neither sufficient nor
adequate to fulfil the needs of those who are absent for long periods. The informal support,
provided by family, friends and individuals, wich in that context turned out to be significant,

was considered essential to the phenomenon in study.
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INTRODUQAO

A saida de doentes e seus familiares da Regido Autonoma dos Agores por motivos de
ordem clinica levanta sempre diversos problemas que interferem com a vida das familias
deslocadas e dos que permanecem na Regido. A decisdo da realizacdo da deslocacdo provoca
no doente e familia reaccdes de medo, inseguranca e fragilidade face a doenca, assim como
envolve ruptura e descontinuidades com o espaco familiar e social. A incapacidade e os
problemas gerados pela doenca dependem da sua interaccdo com o papel do doente na
estrutura da familia, capacidade de mudanca e recursos disponiveis antes da doenga ocorrer.
No ambito da deslocacdo de doente, os parametros utilizados para esta avaliacdo prendem-se
com questdes especificas da situacdo de doenca, como sejam o diagnostico, proposta de
tratamento e prognostico, grau de autonomia e duracdo da deslocacdo. As reaccOes a doenca,
tanto pelo préprio como pela familia dependem da pessoa afectada, das particularidades de
cada familia, da natureza dos lacos afectivos e das consequéncias materiais originadas pelo
aparecimento da doenca. A dimensdo econdmica assume grande relevancia atendendo a que,
tanto doente como acompanhante, poderdo ser confrontados com perdas significativas de
rendimentos, provenientes da alteracdo de estatuto face ao trabalho, cujas repercugdes
atingem a familia.

O afastamento do espaco familiar, implica alteracdes de guarda de elementos, sobretudo
menores e idosos, estando estas situcfes relacionadas com a fase do ciclo vital da familia em
que ocorre a deslocacéo e a estrutura familiar. O facto da decisdo da deslocacdo poder ser
tomada em poucos dias ou mesmo horas, implica que todos o0s recursos sejam identificados e
potenciados. A deslocacdo de doentes é uma realidade associada ao contexto de insularidade
onde a investigadora reside e desenvolve a sua actividade profissional. A necessidade
imperiosa de ter de partir, de forma mais ou menos urgente, & uma circunstancia comum pois
todos temos conhecimento de situacdes de familiares, amigos ou vizinhos que ja passaram por
esta experiéncia.

Neste trabalho intitulado: Cuidar de Doentes Deslocados: Um estudo das dindmicas
familiares de doentes deslocados, por periodos de longa duragdo, beneficiarios do Servigo
Regional de Salde da Regido Autonoma dos Acores pretende-se conhecer as alteracdes que
possam ocorrer nos papéis dos elementos da familia nuclear com a deslocacédo de um membro

por periodos longos, conhecer as redes de suporte familiar durante o periodo de auséncia do
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membro doente e ainda identificar os desequilibrios de ordem econdémica, familiar e afectiva
provocados pela auséncia prolongada de elementos do sistema familiar em situacdo de

doenca.

O presente estudo observou todas as normas de sigilo e confidencialidade em vigor no
Hospital do Divino Espirito Santo, assim como os requisitos legalmente previstos.

Além de uma introdugdo econcluséo a estrutura do trabalho encontra-se dividida em trés
capitulos sendo o primeiro dedicado ao enquadramento tedrico, o segundo a organizacao da
pesquisa e o terceiro a apresentacdo e analise dos dados recolhidos.

No enquadramento tedrico pretendeu-se contextualizar a tematica, partindo de uma
revisdo bibliogréafica sobre a doenca, integrando aspectos do seu impacto no contexto familiar.
Em segundo lugar, dedicou-se a atencdo ao modo como as redes de suporte funcionam em
situacdo de doenca. Por ultimo, sendo a deslocacdo de doentes, na Regido Autdnoma dos
Acores, da responsabilidade dos hospitais, considerou-se pertinente apresentar o seu
enquadramento legal e institicional bem como articular as politicas e apoio a familia e a
temética em anélise.

O segundo capitulo diz respeito a metodologia do estudo, sendo apresentada a
justificacdo e objectivos, explicitacdo das opcGes metodoldgicas quanto a seleccdo e recolha
de dados e instrumentos de analise assim como a descricdo do processo de reflexdo
fenomenoldgica.

O terceiro capitulo diz respeito a caracterizacdo da populacdo do estudo assim como a
apresentacdo, analise e discussdo dos resultados a partir da reflexdo fenomenoldgica dos
contetdos das entrevistas em articulacdo, com a revisao bibliogréafica efectuada no primeito
capitulo.

A dissertacdo finaliza com a apresentagdo das principais conclusdes e sugestdes para
futuros trabalhos de investigagdo na area. Dedicar a nossa atencdo a esta problemaética, do
ponto de vista cientifico, implicou trazer a ribalta assuntos importantes da vida privada das
familias de doentes deslocados atribuindo-lhes especial relevo dadas as implicagdes
decorrentes deste acontecimento. Trata-se de uma tematica inovadora onde ndo se pretendem
generalizacGes mas, acima de tudo, compreeender o problema partindo da experiéncia vivida
por daqueles que estiveram directamente envolvidos no fenomeno, em especial, pelos relatos
do elemento da familia que acompanhou o doente sendo, por isso, um estudo qualitativo

fenomenoldgico.
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CAPI'TULO | - ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1. Doenca e Impactes na Familia

A doenca desorganiza as relagdes sociais e 0s ajustamentos de uma pessoa a sociedade,
mais precisamente nas suas inser¢des imediatas nas esferas da vida familiar, laboral e social
em geral e condiciona o fluir da vida dos individuos e o exercicio dos seus papéis e
obrigac@es. Cria-se assim instabilidade nas esferas de accdo onde se movimentam, ao mesmo
tempo que se levantam também duvidas sobre a continuacdo dos desempenhos sociais que até
ai vinham assumindo (Couto, 1994).

A doenca ndo acarreta apenas consequéncias fisicas mas toma dimensGes mais
complexas cujas repercussdes abrangem a estrutura socio-encondmica e relacional da prépria
familia (Arruda, 2005). Segundo, Santos e Sebastiani (2003:150) considera-se a doenca
como®(...) desarmonia organica ou psiquica, que, através de sua manifestacdo, quebra a
dindmica de desenvolvimento do individuo como um ser global, gerando desarmonizacao,
compreendendo-se esse desequilibrio como um abalo estrutural na condicdo de ser dentro da
sua sociocultura”. Esta constatacdo torna claro que a doenga tem repercussdes imediatas tanto
no individuo afectado como nos que com ele se relacionam. A este propésito Martins (2002,
citado por Sousa, et al., 2006) referem que a doenca ndo atinge apenas o doente, mas tudo o
gue o rodeia, comecando pela prépria familia. Aludindo a questdo do idoso, mas que se
podera transpor para a questdo do doente deslocado, o autor refere que, numa primeira fase, a
doenca obriga a familia a redefinir as suas tarefas, sendo que esta reestruturacdo ndo se
confina ao subsistema familiar onde o doente esta inserido mas também aos restantes
elementos. A perda da condicdo de activo €, para o doente, um dos factores mais traumaticos
por implicar a quebra de rendimentos assim como a perda do papel social provocando um
isolamento social, percepcionado pelo préprio como abandono pelos que o rodeiam.
(Wintage, et al. 1997; Kaufmann, A. 1990; Partidgre, M.R., 1982) citados por (Roman,
2002). A autora refere ainda que os cuidados exigidos pela pessoa dependente, geram
problemas de salde nos restantes elementos da familia, tanto emocionais como fisicos, sendo

gue as queixas se centram mais nos aspectos emocionais. Para (Sousa, 2006) o isolamento
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familiar e social é também evidenciado em familias com doentes oncoldgicos, pelo facto de
centraram a sua atengé@o na gestdo da doenca, situacdo que propicia o isolamento emocial.

Como experiéncia, a doenca repercute-se pela forma como a pessoa doente, familia e a
sua rede social vivem e, como respondem aos sintomas e incapacidade que produz. Gameiro
refere que “a doenca ¢ considerada pela pessoa como uma situagdo limitante e ameagadora
perante a qual os seus recursos e processos habituais de resolucdo dos problemas se
demonstram ineficazes.” (Gameiro, 1999 citado Bastos, et al., 2005:52). Existem diferentes
concepcdes ou pontos de partida para entender o significado de doenca e as suas repercussoes.
A doenca como crise, supde uma ruptura do préprio estado de saide, como também em
termos familiares. Nesta Gltima, pode-se restabelecer ou prolongar um equilibrio ou por outro
lado provocar a desorganizacgdo total do sistema familiar. O factor essencial que determina o
aparecimento da crise face a uma doenca é principalmente o desequilibrio entre os recursos -
bioldgicos, psicoldgicos, sociais e mesmo espirituais - do prdprio sistema familiar e a
vivéncia da doenga.

A experiéncia da doenca supde classificar certos sintomas e dar-lhes tratamento, assim
como categorizar a forma como cada um se sente afectado por um problema fisiopatol6gico e
como gere a tensdo da doenca, 0s problemas diérios que esta ocasiona e a procura da resposta.
Em qualquer destes conceitos de doenca, o individuo assume-se como actor principal sendo
dada énfase a sua experiéncia, ao seu contexto familiar, ambiental, econémico, social, assim
COmo aos proprios comportamentos.

Entender o sintoma, significa, acima de tudo, perceber como se tem respondido a este,
assim como em que circunstancias ambientais 0 mesmo se da. Este significado legitima a
experiéncia, “vivéncia” do doente, porque desta forma se sente compreendido. A doenca pode
ter significados a nivel cultural, por exemplo em determinadas épocas e sociedades esta
assumiu um caracter estigmatizante, a lepra, a tuberculose e hoje em dia a SIDA. A
explicacdo e a emocao como significado, podem traduzir-se pela perda de confianca, na saude
e no funcionamento normal do corpo. De cada vez que o doente tem um sintoma perde a fé no
processo do seu corpo. A vida converte-se num aglomerado de sentimentos, confusdo, medo,
angustia, desespero, etc... No entanto, permite enfatizar as narragdes pessoais que cada um
constrdi a partir da sua experiéncia. De entre outras circunstancias, as reac¢oes a doenga, tanto
pelo proprio como pela familia dependem da pessoa afectada, das particularidades de cada

familia, da natureza dos lacos afectivos e das consequéncias materiais originadas pelo
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aparecimento da doenca. (Roman, 2002). Fongaro, et al., (2003) propdem a avaliacdo do
estado emocional geral do doente, focalizado nas condigdes emocionais do doente, a partir da
situacdo de doenca e internamento hospitalar e das alteragdes provocadas na pessoa. Neste
contexto, realca-se a importancia da disponibilizacdo de informacdo sobre a doenca e
tratamento.
O grau de informacao que o paciente tem sobre a sua doenca tem-se mostrado de
suma importancia a medida que toda e qualquer elaboracdo sobre a questdo Ser ou
Estar Doente, o nivel de aderéncia ao tratamento (...) dependem sobremaneira, da

interpretacdo que a pessoa faz sobre a doencga. (Fongaro, et al., 2003:10).

Na mesma medida, o grau de informacao sobre o tratamento mostra-se importante como
elemento facilitador de adesdo do paciente contribuindo decisivamente para o afastamento dos
mitos e fantasias acerca da doenca. Os mesmos autores, referindo-se especificamente a
questdo da separagdo provocada pelo internamento hospitalar, realcam o aspecto da ruptura
ndo sé com as pessoas mas também com as situacdes da vida importantes para doente. As
respostas do doente e familia face ao aparecimento de uma doenca apresentam-se de forma
diferente em funcdo da fase do ciclo vital da familia em que esta ocorre (Almeida, et al.,
2007).

1.2. Doenca e Redes de Suporte

O conceito de rede tem sido utilizado em varios dominios das ciéncias exactas mas
também nas Ciéncias Humanas e Sociais concebendo-se, neste Ultimo, as redes como ligacdes
de parentesco, vizinhanga de suporte, entre outras (Guadalupe, 2009). No livro Intervencao
em rede: Servigo Social, Sistémica e Rede de Suporte Social de 2009, a autora apresenta uma
exaustiva descricdo deste conceito segundo os autores no campo das ciéncias sociais. Na
Sociologia foi utilizado para explicar o sentido de pertenca de individuos a varios circulos
sociais e a forma como se intercruzam e interagem na sociedade moderna (cf. Simmel, 1908
citado por Guadalupe, 2009:44). Barnes (1954), antropdlogo inglés, apresenta pela primeira
vez o conceito de rede social para descrever a estrutura social de uma comunidade, baseado
em trés “campos sociais” diferenciados: o territorio, o sistema ocupacional e as relagdes

sociais (cf. Barnes, 1954 citado por Guadalupe, 2009: 45). Por outro lado, Bott utiliza o
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conceito para descrever as relagdes sociais indroduzindo um conceito de conectividade
descrito como “o grau em que as pessoas conhecidas por uma familia se conhecem (...)
independementemente desta familia.” (cf. Bott, 1990 citado por Guadalupe, 2009:45)

A rede social definida como “o conjunto especifico de ligagdes entre um conjunto
definido de pessoas”(Mitchel, 1969 citado por Guadalupe, 2009:50) ou como “os sistemas
particulares de relagdes que unem actores sociais” (Fisher et al, 1977 citado por Guadalupe,
2009:50) véo no sentido de uma aproximacao a teoria sistémica em que o sistema € definido
como “um conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagdes, em continua relagao
com o exterior e mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento
percorrido através de estadios de evolugdo diversificados” (Sampaio e Gameiro 1985:11-12)

Quanto as caracteristicas das redes sociais, Barron (1996) e Sluzki (1996) estruturam-
nas em trés dimensdes, embora registando-se alguma diferenca nos conceitos apresentados.
Barron apresenta uma abordagem a partir do conceito de apoio social, enquanto que Sluzki
dedica o seu estudo as redes sociais.

Quadro 1.1. - Dimens@es de Suporte Social e das Redes Sociais de Barron (1996) e Sluzki (1996)

Ana Barron (1996) ‘ Carlos Sluzki (1996)
Carateristicas/variaveis/Parametros ‘ Carateristicas/variaveis/Parametros
- tamanho
- tamanho da rede - densidade
. i - Caracteristicas - composicéo ou distribuicdo
Ei{?ﬁfj:g’la ) ?:;S';joidiga de Estruturais da - dispersdo
P Rede Social - homogeneidade ou heterogeneidade

- homogeneidade - atributos de vinculos especificos

- tipos de funcbes

- companhia social

- apoio emocional
Perspectiva - apoio emocional Funcoes da Rede - guia cognitivo e conselhos
Funcional - apoio material e instrunemental Social - regulagdo social

- ajuda material e de servi¢os
- acesso a novos contactos

- fungBes prevalecentes
-multidimensionalidade ou

- caracteristicas dos participantes . -
P P Caracteristicas ou versatilidade

(F;(i)ﬁt[:eictﬂ\éla Lnuorr;%r:)to em que se d'o apoio Atributos do - reciprocidade
) finaligdade Vinculo Relacional | - intensidade (compromisso)

- frequéncia de contactos
- histdria da relagdo

Fonte: (Guadalupe, 2009:73)

Segundo a autora, as redes primarias tém a particularidade de poder responder a todas as
fungbes enunciadas, o mesmo ndo podendo ser aplicado as secundarias. “Se ha redes
secundarias e vinculos secundarios (...) que se estruturam em torno da provisdao de todas as

dimensodes funcionais referidas, a dimensao emocional (...) ndo aparece na maioria das redes
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secundarias” (Guadalupe, 2009:73). Também Nowak, (2001) apresenta uma classificacao de
redes sociais similar & acima descrita, identificando as redes primarias ou micro-sociais, como
sendo constituidas pela familia, parentes, amigos, vizinhos pelo que tém grande importancia
para cada individuo. As redes secundarias também designadas macro-sociais constituem-se
pela relagdo entre os individuos e as instituices da sociedade como a escola, servigos
eondmicos local de trabalho, entre outros. O autor apresenta ainda um terceiro tipo de rede
designado rede intermédia da qual fazem parte 0s grupos de auo-ajuda, as ONG e servicos de
consultadoria.

Lesemann, et al., (1995) apresentam-nos uma visao diferente quanto as motivacGes da
partilha dos cuidados entre a familia e o Estado. Tendo como pano de fundo a relagédo do
Estado, a sociedade e familia face a dependéncia dos idosos, 0s autores consideram que séo
factores de ordem politica, econdmica e social que estdo na base do novo interesse pelo papel
e potencial das solidariedades familiares e/ou informais na prestacdo de cuidados. Questdes
como a crise do Estado-Providéncia e a necessidade de controlar as despesas de salde e de
proteccao social levam a uma transferéncia de competéncias e atribui¢es do Estado para as
familias relativamente as questdes do tratar e cuidar dos seus familiares. Para os autores, as
solidariedades familiares e publicas mostram-se simultaneamente interdependentes e
irredutiveis umas as outras. A ajuda familiar ndo pode substituir as ajudas do Estado porque
estas sdo de natureza e registo diferentes. Segundo Lesemann, et al., (1995), os servicos
publicos sdo caracterizados por uma estrutura formal rigida regrada e universal. Em
contrapartida, a familia é entendida como o primeiro prestador de cuidados no ambito da
actividade geral de prestacdo de cuidados aos idosos dependentes. A ac¢do publica delega na
familia a funcdo de cuidador valorizando as suas competéncias afectivas e integradoras. Face
a importancia que a accdo publica reconhece a familia como cuidadora, os autores
argumentam que esta funcdo deveria ser apoiada financeira e psicologicamente bem como

negociadas estratégias de complementaridade ao nivel profissional e material.

1.2.1. Suporte Informal

A prestacdo de apoio concedido aos individuos num contexto ndo institucional e por
aqueles com quem ha afinidades pessoais inscreve-se num quadro de rede social primaria

(Lacroix, 1990 citado por Guadalupe, 2009:54) estando os vinculos neste tipo de rede
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assentes em aspectos de natureza afectiva. Embora seja referido que este tipo de rede
apresenta um caracter dindmico, modificando-se em funcdes de acontecimentos enddgenos e
exogenos existe um “nucleo duro” que apresenta maior estabilidade que ¢ a
familia.Imaginario (2002) refere que:
”a familia tem sido sempre o primeiro e principal grupo de apoio emocional que serve de
suporte a pessoa, existindo também uma interdependéncia de afectos e emogoes. (...) Através
da convivéncia familiar aprendem-se e encontram-se 0s apoios para satisfazer as necessidades e

dar resposta aos problemas” (Imaginario, 2002:72).

A mesma autora, citando Pearons et al. (1993) alude que estudos comprovaram que “os
familiares constituem a fonte mais importante e principal de ajuda que tém as pessoas em
caso de doenga.” (Imaginario, 2002:72). Segundo Imaginario (2002) as familias ocidentais
dos finais do século XX ndo deixaram de apresentar uma coesdo e solidariedade familiar,
“(...) assumindo um papel basico e fundamental nas funcdes de proteccdo e de cuidar dos
seus membros”. (Imaginario, 2004:74) O termo suporte informal € desenvolvido por varios
autores, sendo especialmente referenciado para grupos vulnerdveis como doentes, idosos,
idosos dependentes mas também sendo referenciado para outros grupos que necessitem de
ajuda para manterem as suas necessidades basicas e sociais. Assim, cuidados informais sao
definidos por Dominguez-Alcon

“(...) como a assisténcia proporcionada pela familia, pelos amigos, ou pelos vizinhos a
pessoas com necessidades de cuidados instrumental, ou pessoal, nas actividades de vida
quotidiana (...) trata-se de uma fonte de cuidados ndo remunerados, (...) para que as pessoas
incapacitadas ou outros grupos continuem a viver no seu lar ou na comunidade (...)” (Alcon,
1997, citado por Imaginéario, 2002:76)

Para Richards e Lilly (2001, citado por Sequeira, 2007:99) tradicionamente a familia
tem sido o principal responsével pela manutencdo da autonomia dos seus membros o que
implica a prestacdo de apoio e cuidados. Para Sequeira, (2007:100) a elegibilidade do
membro cuidador recai sobre alguém considerado “proximo” do doente e esta intrinsecamente
ligada a histéria pessoal e familiar, pelas carateristicas e experiéncias pessoais de cada

membro da familia.
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A corroborar esta definicdo, Sousa et al. (2006) referem que

“a prestacdo informal de cuidados é maioritariamente exercida por familiares e define-se com
base nas interaccdes entre um membro da familia que ajuda outro, de maneira regular e ndo
remunerada, a realizar actividades que sdo imprescindiveis para viver a sua vida
condignamente” (2006:59).

Para os autores, o “acto de cuidar pode ser encarado como uma assisténcia a alguém
com necessidades (...) trata-se de uma actividade complexa, com dimens@es psicolégicas,
éticas, demograficas, clinicas (...) que ultrapassam o caracter meramente assistencial”. (Sousa
et al., 2006:59). Estes autores defendem ainda que a elegibilidade do papel de cuidador
familiar ndo acontece ao acaso, estando subjacente uma diversidade de razOes e motivacoes
como as de dever social e dever moral, sendo a primeira impulsionada pelas ac¢des impostas
por normas sociais, enquanto que o dever moral esta intimamente ligado a motivacgdes
altruistas, sentimentos de gratiddo, reciprocidade ou cumprimentos de promessas. Os autores
referem ainda outro tipo de motivacdo, com conotacdo negativa, aquela em que é esperada
uma recompensa por parte dos cuidadores. Neste sentido, o envolvimento ndo é
descomprometido sendo a prestacdo de cuidados assumida como garantia para futura
recompensa. De acordo com Queir6z (2009)

“A familia é um sistema de relagcBes humanas continuas que estdo sempre interligadas. Quando

ha mudanga num membro da familia, hd mudanca nos outros membros. Essas interac¢des sao

exprimidas por palavras, pelo toque, os olhares, a postura do corpo e 0s outros comportamentos

verbais e ndo verbais.” (Queirdz, 2009:1)

As situacdes de crise no seio da familia geram desequilibrios nas relagdes e papéis dos
varios elementos que constituem o sistema. A doenca de um elemento podera constituir um
episddio de desequilibrio na homeostase da familia, pelo que se desencadeiam mecanismos de
reequilibrio que sdo mais ou menos intensos, decorrentes da forma como a familia se
relaciona com as suas redes de suporte. Estudos realizados por Vasconcelos (2002) apontam
para o facto da existéncia de redes primarias de entreajuda exteriores aos agregados
domésticos embora estas ndo configurem novas modalidades de parentesco alargado

generalizado. De acordo com os resultados do estudo, as redes de apoio sdo essencialmente de
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parentesco restrito ou proximo, intergeracional, sendo que os apoios dados a determinado
agregado doméstico dependem do que ha a transmitir e das suas ldgicas de perpetuacéo
social. Embora as ajudas quotidianas provenham principalmente dos progenitores, com
especial incidéncia no contributo da méde da mulher, hd ainda uma importancia relativa dos
lacos de colateralidade. A feminizacdo das redes é outra das conclusfes identificadas,
atendendo a que o estudo revela que h&d uma preponderancia dos apoios prestados pela familia
da mulher bem como de apoios prestados pelas mulheres. Ainda a este respeito, o estudo
conclui que sdo as mulheres as responsaveis por quase trés quartos dos apoio quotidianos.
Segundo o autor, a intervencdo masculina nas redes de entreajuda é feita através da
mobilizacdo do casal aquando das grandes ajudas ao longo do ciclo de vida familiar. Quanto
aos processos de diferenciacdo social, o autor refere que estes ndo se restringem aos processos
de desigualdade de género no interior das familias e redes de apoio dado que também se

diferenciam consoante as desigualdades de classe que estruturam um espaco social e global.

1.2.2. Suporte Formal

A sociedade moderna ocidental caracteriza-se, em regra, pela estrutura familiar nuclear
composta apenas por pais e filhos solteiros, em contraponto com a familia extensa ou alargada
onde a coabitacdo de varias geracdes era evidenciada. O aumento da participacdo feminina no
mercado de trabalho e o estreitamento de recursos familiares por via da nova estrutura nuclear
implicou também a passagem de algumas das suas func¢des para outros sectores da sociedade
como funcédo educativa, de guarda das criancgas e assisténcia aos idosos passando a haver uma
partilha entre a familia, a escola e instituicdo de assisténcia (Carmo, 1994; Moreira, 2001). O
estabelecimento de relagfes positivas entre aqueles que proporcionam os cuidados informais e
as instituicdes desenvolvem-se, segundo Elizur (1996 citado por Sousa, et al., 2006) em trés

fases: envolvimento, colaboracéo e capacitacao.

Quadro 1.2. - Modelo ECC (envolvimento, colaboragéo e capacitagdo)

Padrdes de relagdo

Afectivo ‘ Cognitivo Instrumental

Envolvimento Criar lagos Compreenséo mdtua Organizar padrdes relacionais
Colaboracéo Sentimento de equipa Negociagéo Trabalhar em conjunto
Capacitacéo Confianca matua Dialogo democréatico Partilha de tarefeas e decisdes

Fonte. (Sousa, et al., 2006:93)
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Na fase de envolvimento estabelecem-se lagos, canais de comunicacdo, fronteiras assim
como padrdes de relagéo, sendo 0 momento para o estabelecimento de compromissos assentes
no respeito mutuo e consolidacdo da confianca entre os membros. Na dimensdo cognitiva
evidenciam-se os processos de partilha de significados e crencas, expdem-se 0s varios pontos
de vista, valores e necessidades. Ao nivel instrumental, negoceiam-se e afirmam-se praticas e
rotinas inerentes ao processo. A segunda fase destina-se a consolidar os objectivos e
estratégias, numa perspectiva de parceria. A nivel afectivo, releva-se o sentido de equipe,
reforcando a confianca e o compromisso. A dimensdo cognitiva, carcteriza-se pela partilha de
informacdo, discussdo dos objectivos, problemas e atitudes, negociando os pontos de vista
divergentes com vista a alcancar a melhor solugdo em assuntos coniderados bésicos. Por
ultimo, no ambito instrumental, a atencédo é focalizada no trabalho em equipe com o objetivo
de atingir fins comuns, resolucdo de problemas, negocicao e divisdo de tarefas. Em todo o
processo € evidenciada a importancia da partilha de opinides, discussdo de perpectivas
divergentes e negociacdo de pontos de vista diversos, incorporando a diferenca no processo de

interacdo com as estruturas formais de apoio.

1.3. Politicas de Apoio a Familia e Deslocacdo de Doentes

“Toda a pessoa tem direito a um nivel de vida suficiente para lhe assegurar e a sua familia a
salde e o bem-estar, principalmente quanto a alimentacdo, ao vestuario, ao alojamento, a
assisténcia médica e ainda quanto aos servigos sociais necessarios, e tem direito a seguranga no
desemprego, na doenga, na invalidez, na velhice ou noutros casos de perda de meios de
subsisténcia por circunstincias independentes da sua vontade”. Declaracdo Universal dos

Direitos do Homem (1948, artigo 25°)

Numa primeira leitura parece incontestavel que estas premissas, expressas na
Declaragdo dos Direitos do Homem, sejam um imperativo para todas as sociedades. No
entanto quando analisado de forma concreta e contextualizada, verifica-se que o nivel e grau
de concretizagdo destas dependem de diversos factores. A tradi¢do e orientagdo politica, 0
nivel de desenvolvimento econdmico e cultural influenciaréo, de forma decisiva, 0 acesso, a
utilizacdo e o estado de saude de cada populacdo. Nos dias de hoje é frequente ouvir-se falar,

entre outros indicadores, do aumento da esperanca de vida das populacGes, da diminui¢do da
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taxa de mortalidade infantil, sendo estes relacionados com a melhoria das condic¢des de vidas
das pessoas. No entanto, estas alteragdes ndo sdo efectivas, em quantidade e qualidade, para
todas as categorias sociais. Varios séo os factores que condicionam o acesso e a utilizacdo dos
servicos de salde. Segundo Fotoussi e Rosanvallon (1997) o ponto fulcral das desigualdades
prende-se com a distribuicdo do rendimento, directamente relacionada com o emprego,
salarios e lucros. Os autores referem vérias dimensdes de desigualdades, das quais
destacaremos apenas algumas:

O trabalho das mulheres em que estas sofrem a ameaca da precarizacdo do trabalho,

através de contratos limitados ou a tempo parcial ou ainda, maior probabilidade de virem a
ficar desempregadas. E ainda referido como desigualdade a maior dificuldade das jovens
raparigas em inserirem-se no mercado de trabalho.

As desigualdades entre geracdes. Este tipo de desigualdade estd directamente

relacionado com as diferencas na forma de cotizagdo dos trabalhadores consoante a sua
categoria profissional ao longo da vida activa e, consequentemente, quanto aos beneficios ao
nivel do rendimento aquando da reforma. Estas desigualdades verificam-se também ao longo
do tempo devido a introducdo de novas politicas de proteccdo social e de financiamento do
Estado decorrentes das alteracGes econdmicas e sociais de cada pais. O aumento da esperanca
de vida das populacGes, leva a que o numero de anos em situacdo de reforma tenha
aumentado, havendo necessidade de introduzir mecanismos de correccdo nas formas de
cotizacdo aquando da vida activa assim como nas férmulas de célculo, com repercussfes ao
nivel do rendimento das familias.

As desigualdades das prestacBes sociais ““(...) sdo reservadas a individuos que

apresentem determinadas condi¢des de rendimento, de dimensdo familiar, de emprego e de
localizacao geografica.” (Fotoussi e Rosanvallon, 1997:56). Estas presta¢cdes podem ter uma
fonte de financiamento de entidades publicas ao nivel nacional — seguranga social ou local
com medidas e apoios concretos a nivel autarquico.

As desigualdades da vida quotidiana, desigualdades perante a saude como por exemplo

o fecho dos hospitais ou de servicos de determinados hospitais, a falta de médicos de familia;
desigualdades ao nivel habitacional, desigualdade de acesso a equipamentos publicos, como
por exemplo 0 acesso a creches e jardins de infancia, desigualdades ao nivel de transportes e

as desigualdades de composicéo do tecido social do centro urbano e da periferia.
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A Republica Portuguesa, enquanto Estado de direito democratico, baseia-se no
principio da dignidade da pessoa humana, na inviolabilidade do direito a vida e na premissa
de que todos os cidaddos ttm a mesma dignidade social e sdo iguais perante a lei. Neste
ambito, o papel do Estado é de suma importancia, na medida em que é funcédo dele garantir o
acesso de todos os cidaddos, independentemente da sua condigdo econémica, aos cuidados de
medicina preventiva, curativa e de reabilitacdo; e garantir uma racional e eficiente cobertura
de todo o pais em recursos humanos e unidades de saude.

Os hospitais assumem a maior importancia, ndo sé por constituirem as unidades que
prestam os cuidados de saude mais diferenciados, como pelos recursos humanos e materiais
de que dispdem e pelos recursos financeiros que absorvem. Na Regido Autonoma dos Acores,
o0 sistema hospitalar é constituido pelos hospitais de Santo Espirito de Angra do Heroismo,
Hospital da Horta e Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada, a frente designado
HDESPD, que sdo complementares uns dos outros e cooperam mutuamente. O HDESPD é o
maior e 0 mais moderno hospital na RAA. Posto isto, pode-se definir, entdo, o HDESPD
como “uma unidade prestadora de cuidados de satde diferenciados, tendo como objectivo o
diagndstico, tratamento e reabilitacdo de individuos doentes que deles caregam” (Decreto
Regular Regional n.° 12/90/A). Mais se acrescenta que o HDESPD é uma entidade de direito
publico, sujeita a medidas tutelares, e dotada de autonomia administrativa e financeira. A sua
actividade compreende tanto prestacdes de salde como prestacdes de accdo social. As
primeiras destinam-se ao diagnostico, tratamento e reabilitacdo de pessoas doentes, enquanto
que as prestacOes de acgdo social destinam-se ao estabelecimento de relagcdes entre as
necessidades pessoais ou familiares e os casos de doenca.

O Hospital do Divino Espirito Santo é, desde 1994, a entidade responsavel pela
organizacdo e acompanhamento dos processos de deslocagdo/transferéncia dos cidaddos
residentes nas ilhas de ST? Maria e S. Miguel, beneficiarios de varios subsistemas de salde.
As especificidades de cada subsistema de saude, os direitos e obrigacdes laborais e as redes
de suporte familiar e social condicionam a forma como a familia se organiza em torno de
uma deslocagdo por motivos de doenca. Servico de Deslocacdo de Doentes esté sob a alcada
do Servigo Social, cabendo-lhe assumir responsabilidades de duas ordens: administrativa e de
accdo social. A organizacdo processual da deslocacdo de doentes implica actividades
administrativas desde a recepcdo do processo, envio para Junta Médica e Direcgdo Clinica

para aprovagdo, marcacdo de consultas, passagens aéreas, processamento de apoios
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pecunidrios, registo estatistico e arquivo. Ao nivel de accdo social, o assistente social serd,
como refere Couto (1994) um dos mediadores privilegiados na relacdo entre a populacdo
perturbada, desfavorecida, secundarizada ou a qualquer titulo marginalizada pela doenca e as
politicas sociais disponibilizadas para fazerem face as necessidades humanas desses grupos.
Na prética, o assistente social conhece a legislacdo que enquadra a deslocacdo de doente,
domina as normas e procedimentos, tanto da sua instituicdo como de outras nas unidades de
salde de destino e o manancial de servigcos oferecidos, assim como conhece as dificuldades
sentidas pelas familias face a confrontacdo com a decisdo de deslocacdo. A conciliacdo da
vida familiar e a deslocacdo de um membro implica a conjugacdo de véarias medidas de
politica.

A Portaria n°® 16/2007 de 29 de Marco aprova o Regulamento de Deslocacdo de Doentes
na Regido Autdnoma dos Acores para 0 Continente e para o Estrangeiro, beneficiarios do
SRS. O diploma apresenta as justificacbes pelas quais sdo autorizadas deslocacoes
nomeadamente quando as razfes decorrentes da organizacdo da cobertura sanitaria ou por
falta de meios técnicos ou humanos adequados, ndo possa ser prestada no Centro de Salde do
concelho de residéncia dos beneficiarios do SRS forcando a deslocacdes na Regido
Auténoma, para o Continente e para o Estrangeiro. Estabelece ainda os direitos dos utentes
enquanto deslocados nomeadamente direito a prestacdo de assisténcia e acompanhamento por
conta do SRS que nos termos do diploma tenham sido autorizados, assim como direito a
apoios sociais e logisticos que forem estabelecidos para estas situaces em despacho da tutela.
As deslocagdes poderdo fazer-se de forma programada, em regime ambulatério para
realizacdo de consultas, exames, tratamentos ou para internamento a fim de serem realizadas
cirurgias ou actos médicos que assim o exijam. No ambito da deslocacdo de doentes poderao
ainda ocorrer transferéncias hospitalares que implicam a transferéncia do doente de uma
unidade de satde para outra, sendo que na sua maioria ocorrem em situacdo de urgéncia.

Tém direito a comparticipacdo no transporte, alojamento e alimentacdo os utentes e
respectivos acompanhantes, que necessitem de se deslocar para fora da sua ilha de residéncia
desde que encaminhados através do SRS. Competira assim aos hospitais, que autorizam a
deslocacéo a responsabilidade dos encargos decorrentes com a deslocacdo de doente, despesas
resultantes da prestacdo de assisténcia e a comparticipacdo no alojamento, alimentacéo e

transporte na classe mais economica.
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S3o ainda estabelecidos os deveres dos doentes deslocados, salientando-se a
obrigatoriedade de apresentar na unidade de salde de destino os documentos indispensaveis
para organizacdo do processo, designadamente: os documentos de identificacdo, o termo de
responsabilidade, credenciais e o boletim de internamento, quando for o caso. O utente terd o
dever de comparecer pontualmente nos locais e servi¢os onde seja prestada assisténcia médica
e obter, em cada acto assistencial, documento comprovativo de presenga. A Portaria apresenta
a formula de célculo da comparticipacdo diaria nas despesas com alojamento e alimentacao
dos utentes e seus acompanhantes, fixada de acordo com escaldes, indexados ao Rendimento
Minimo Mensal Garantido auferido nos Acores e diferenciados em fungcdo do numero de dias
da deslocacdo e da utilizacdo ou ndo de alojamento convencionado. O acompanhante tem
direito a uma comparticipacdo didria per capita nas despesas de alojamento e alimentacdo
correspondente ao 1° escaldo da tabela anexa (Anexo 1). Aos doentes carenciados, com
rendimentos liquido per capita inferior a 50% do salario minimo nacional, serd atribuida uma
majoragao de 5€, comparticipada pelo or¢amento da Seguranga Social.

Por despacho do Secretario Regional dos Assuntos Sociais datado de 14 de Abril de
2005 os cidadaos residentes na RAA beneficiarios de esquemas privativos de salde tais como
PT-ACS e SAMS passaram a ser considerados utentes do SRS, com todos os direitos e
obrigagdes inerentes, sem prejuizo do apoio que essas instituicdes prestam aos seus
beneficiarios. Na qualidade de beneficiarios do SRS, passam a estar abrangidos pela Portaria
16/2007 de 29 deMarco para efeitos de comparticipacdo no seu transporte, alojamento e
alimentacdo e respectivos acompanhantes, quando se desloquem as unidades de satde para
receber tratamento ou para que lhes sejam prestados cuidados de salde.

A situacdo de doenca que origina a deslocacdo implica uma panoplia de alteracdes na
vida familiar e social, nomeadamente a alteracdo de papéis e fun¢des dos varios elementos,
suspensdo da actividade profissional tanto do doente como do acompanhante, perda de
rendimentos, entre outros. Neste sentido, importa refletir sobre a forma como as politicas
publicas promovem o direito de acesso a melhores condi¢des de satde por via da legislacao
que enquadra a deslocacdo de doentes bem como se promove a garantia de direitos daqueles
que se encontram envolvidos nesta situagdo. Roman, (2002) refere que as directizes das
politicas de saude dos paises desenvolvidos vao no sentido de aumentar a esperanca de vida e
a sobrevida mas também “dar mas vida a los afios que se han agregado a a vida” (ONU, 1988

citado por Roman, 2002:145). No entanto, constata-se que, em contraponto com 0s avancos
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da medicina disponibilizados as pessoas em situacdo de doenca cronica grave, estes cidaddos
sd0 em muitas circunstancias insificientemente suportados pelas politicas publicas,
dependendo a satisfacao das suas necessidades em parte significativa da solidariedade familiar
e implicando diversas consequéncias para a organizacdo e economia familiares. A este titulo
importa referir, por exemplo, que a assun¢do do papel de cuidador principal, funcéo exercida
maioritariamente por mulheres, acarreta por regra situacfes de empobrecimento material
devido ao facto de as(os) cuidadoras(es) se dedicarem a um trabalho ndo reconhecido
socialmente e acarreta a privacdo do direito de proteccdo social incluindo o direito a uma
pensdo. A este respeito, Wall, et al., (2002) refere que se assiste a uma crescente participacdo
feminima no mercado de trabalho pago dai resultando uma sobrecarga para as mulheres
guanto aos cuidados a prestar a idosos e criancas e, consequentemente, dificuldades de
concilicdo da vida profissional e as responsabilidades familiares.

Como acima se referiu, a Portaria 16/2007 de 29 de Margo prevé um conjunto de apoios
pecunidrios para fazer face a despesas durante o periodo de auséncia da residéncia habitual da
familia. Ao nivel da cobertura social, nesta situacdo especifica, os doentes e acompanhantes
dispdem dos mesmos beneficios sociais previstos nos principais diplomas nomeadamente, a
Lei 84/84 de 5 de Maio, o Decreto Lei 335/95 de 23 de Dezembro, o Decreto-lei 230/2000 de
23 de Setembro e, por ultimo, o Decreto-lei 29/89 de 23 de Janeiro. Wall, et al., (2002)
sistematizam os direitos provenientes destes diplomas sendo notdrias as desigualdades de
beneficios quando se trate de ascendentes, conjuges ou descendentes. Se a situacdo da
deslocacdo se acrescer estes factos, deduz-se que as medidas de politica de proteccdo na
doenca poderdo ndo estar adequadas as realidades especificas de certos grupos, sendo estas
causadoras de vulnerabilidades familiares e sociais. Como refere (Quaresma, 2004)

“a andlise das politicas ndo se restringue a avaliacdo da sua aplicacdo. Deve comportar outras

balizas a partir do conhecimento sobre o desenvolvimento e envelhecimento humano, na

procura de saber se estas politicas acolnem e transpdem ser a dindmica deste processos (...)”
(2004:39)
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CAPI'TULO Il - ORGANIZACAO DA PESQUISA

2.1. Justificacéo e Objectivos

Os doentes que apresentam situacfes clinicas que ultrapassem as possibilidades
humanas ou técnicas de diagnostico ou tratamento existentes a nivel da entidade prestadora de
cuidados de saude do concelho ou ilha de residéncia, sdo enviados para a unidade de saude
publica, convencionada ou privada, que disponha dos meios adequados para o tipo de
cuidados a prestar. No @mbito da deslocacdo de doentes, o servico social hospitalar assume
relevancia por ser a estrutura a quem compete acompanhar os doentes e familias dos doentes
deslocados assim como, a partir da préatica profissional, questionar, problematizar e reflectir
sobre esta pratica, num movimento de construcao de conhecimento, em beneficio proprio, dos
cidaddos com que trabalha e da sociedade. Os familiares, como refere Imagimario (2002)
citanto um estudo de Pearsons et al. (1993) continuam a ser a principal e mais importante
fonte de suporte em caso de doenca, dai considerarmos fundamental identificar as redes de
suporte informal a familia em que ocorre a deslocacéo.

Assim, foram objectivos da investigacéo:

e Conhecer as alterages produzidas nos papéis dos elementos da familia nuclear com a

deslocacdo de um membro por periodos longos;

e Conhecer a dindmica das redes de suporte familiar durante o periodo de auséncia do

membro doente;

e |dentificar os desequilibrios de ordem econdmica, familiar e afectiva provocados pela

auséncia prolongada de elementos do sistema familiar em situacdo de doenca.

2.2. Estrutura Metodoldgica

2.2.1. Tipo de Pesquisa

A partir do tema de investigacdo proposto, considerou-se que a opcdo de uma
investigacdo qualitativa seria a metodologia adequada, uma vez que esta realga a compreensao
da singularidade e a contextualizacdo de factos e acontecimentos, assim como atribuir

significado as acgdes e experiéncias do sujeito.
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No ambito deste trabalho estd subjacente o conceito de doenca cuja visdo ndo se
restringe as alteragdes fisiologicas do individuo acometido de uma patologia aguda ou crénica
mas sim envolvendo a dimensao relacional da doenca, as suas implicaces na vida pessoal,
familiar e social partindo da experiéncia vivida, assumindo assim uma perspectiva qualitativa
fenomenoldgica. Queirdz afirma a este respeito que:

“Nas metodologias qualitativas, os sujeitos de estudo ndo sdo reduzidos a variaveis isoladas ou a

hip6teses, mas vistos como parte de um todo, no seu contexto natural, habitual. (...) H& uma

possibilidade de conhecer melhor os seres humanos e compreender como ocorre a evolucao das

definicbes de mundo destes sujeitos fazendo uso de dados descritivos derivados de registros e

anotacGes pessoais, de falas de pessoas, de comportamentos observados. Com estas

caracteristicas, tem se apresentado como uma modalidade de pesquisa extremamente Util (...)
visto que permite o estudo de conceitos relativos a sentimentos, emocgdes (dor, sofrimento,

beleza, esperanga, amor) da forma como séo experienciadas pelas pessoas”. (Queirdz, sine anno,
p:2)

Silva (1998) refere, a propdsito da realizagdo de estudos sobre as formas culturais da
criagédo dos significados e o lugar central que estas ocupam na ac¢do humana que

“as actividades simbolicas que os seres humanos empregam na constru¢do e criacdo dos

sentidos para a vida, incitam a psicologia a unir forgas com as disciplinas interpretativas das

humanidades e nas ciéncias sociais. Adoptar este ponto de vista, implica uma segunda visdo, a

Compreensivista ou Interpretativista na qual o ponto de vista dos envolvidos nos fenémenos

assumem prioridade como objecto de estudo”. (Silva, 1998:5)

A saida de doentes e seus familiares da sua ilha de residéncia por motivos de ordem
clinica levanta sempre diversos problemas que interferem com a vida das familias deslocadas
e dos que permanecem na Regido. O esforco desenvolvido pelos vérios intervenientes no
processo de deslocacdo, tais como: assistentes sociais, médicos e equipe administrativa tem
proporcionado uma avaliagdo mais cuidada quanto as condi¢des do doente e familia se
organizarem em funcdo de um evento que, para alguns € totalmente desconhecido. O
acumular de saberes provenientes da actividade desenvolvida pelos assitentes sociais do
HDESPD no servico de deslocacdo de doente assim como o contacto directo e diario com 0s
doentes e familiares despoletaram inquietacGes que, em nosso entender, justificam um olhar

mais profundo do que a relacéo profissional/familia até agora prestada.
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O presente trabalho propSe uma analise das dindmicas familiares dos doentes
deslocados de longa duracdo e, por conseguinte, pretende identificar as alteragcdes provocadas
na familia, os movimentos gerados pelas redes de suporte, assim como analisar 0S
desequilibrios provocados pela situacdo de doenga/auséncia. O tipo de pesquisa proposto no
trabalho assenta num estudo de tipo exploratorio por se considerar que o tema em questao é
pouco conhecido. Segundo Sampieri et al (2006)

“(...) o objectivo ¢ examinar um tema ou problema de pesquisa pouco estudado, do qual se tem

muitas duvidas ou ndo foi abordados antes. (...) Servem (...) para pesquisar problemas do

comportamento humano que os profissionais de determinada &rea consideram cruciais,
identificar conceitos ou variaveis promissoras, estabelecer prioridades sobre pesquisas futuras

(...)’( 2006:99-100)

Neste contexto, a selec¢do da amostra seré de tipo ndo probabilistica, baseada em casos
tipicos, tendo-se optado por entrevistas semi-estruturadas por melhor se adequarem a
investigacdo qualitativa fenomenoldgica (Fortin 2004) e (Sampieri et al., 2006). Com este
estudo ndo ha pretensdes de generalizacdo e universalidade no sentido de replicabilidade do
mesmo a outros contextos, mas sim promover uma maior aproximacgdo e visibilidade da
situacdo a investigar numa vertente de reflexdo e construgdo de novas perspectivas de

conhecimento.

2.2.2. Seleccdo e caracterizacdo dos participantes

As limitacbes geogréaficas e a auséncia de meios tecnologicos e cientificos obrigam os
cidaddos da Regido Autonoma dos Acores a deslocarem-se para fora da sua ilha de residéncia
assim como para continente — Horta, Angra do Heroismo, Lisboa, Porto e Coimbra - para
diagnostico e tratamento de diversas patologias. O estudo integra 0s doentes que iniciaram a
sua deslocacgdo entre 1 Janeiro e 31 de Dezembro de 2007 e que permaneceram deslocados
por um periodo igual ou superior a 91 dias. A opcao de seleccionar 0 ano de 2007, prende-se
com a natureza do estudo, por se pretender privilegiar o estudo dos percursos e experiéncias
vividas a partir de um acontecimento perburbador dos equilibrios familiares, e por isso ser
fundamental ter decorrido um periodo temporal significativo ap6s o episodio critico que se

pretende analisar. Como refere (Moreira, 2001) e Van Manen (1994) a abordagem
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fenomenoldgica permite uma reflexdo sobre acontecimentos de forma retrospectiva ndo sendo
possivel refletir sobre uma experiéncia enquanto estamos a vivé-la. Considerando que a
calendarizacdo da investigacdo previa a realizacdo das entrevistas no ultimo trimestre de
2009, considerou-se haver tempo suficiente para a familia apreender a situacdo e poder
elaborar um discurso reflexivo acerca do acontecimento e nas dimensdes previstas no estudo.
Ao Servico Social do HDESPD foi atribuida, por diploma publicado no ano de 1994, a
competéncia de organizar todo o processo logistico da deslocacdo de doentes bem como
proceder ao acompanhamento dos doentes numa perspectiva multidimensional, no ambito do
servico social hospitalar. Cabe ao Servigo Social proceder ao registo estatistico de todas as
deslocacGes, cuja base de dados apresenta uma matriz bastante alargada, abrangendo os dados
pessoais do doente, especialidade clinica de referéncia e de destino, tipo de intervencédo
requerida, referéncia ao tipo de acompanhante bem como outros registos quanto a apoios
logisticos e de accdo social requeridos. A partir da anélise estatistica dos mapas da deslocagéo
de doente do Hospital do Divino Espirito Santo foi possivel dividir em 4 grandes periodos a
permanéncia dos doentes fora da sua ilha de residéncia, identificando-se ainda algumas

patologias ou especialidades associadas a mesma:

Quadro 2.1. - Tipologia da deslocacdo em fungdo da sua duracéo

ATE 30 DIAS | 31 A60DIAS 61 A 90 DIAS MAIS DE 91 DIAS

Realizagdo de
consultas
SOl Rcalizacdo de | Realizagdo de
2 xzt)ﬂ exames exames
= g Tratamentos de Tratamentos de doengas oncoldgicas:
QG q Tratamentos de - . e .
o oencgas - radioterapia, quimioterapia; tratamentos
ROl Tratamentos oy doencas oncoldgicas ‘s P
o oncoldgicas (radioterapia) da especialidade de hematologia, fisiatria
a 0 (radioterapia) P e ortopedia
O Internamentos; transplantes hepaticos e
Internamentos | Internamentos Internamentos renais
Cirurgias Cirurgias Cirurgias Cirurgias

Como se pode verificar, as patologias identificadas no periodo que sera alvo do estudo
acarretam uma grande carga emocional por revelarem diagndésticos clinicos que poderédo
ameacar a vida da pessoa assim como pelo facto de exigirem tratamentos prolongados.

Ap0s autorizacdo do Conselho de Administracdo do hospital e ouvida a Comissdo de
Etica para a Satde do HDESPD, procedeu-se a identificacio da populacdo do estudo a partir
da base de dados do Servico de Deslocacdo de Doente e dos registos do Servigo de

Acolhimento de Doentes dos Agores em Lisboa. Pela anélise dos dados disponiveis nos dois
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servicos, constatou-se que apenas existe informacao dos beneficiarios do Servigo Regional de
Saude, uma vez que todo o processo de deslocacdo é da responsabilidade do HDESPD.
Relativamente aos beneficiarios da ADSE, verificou-se um constrangimento no acesso aos
dados uma vez que o HDESPD perde o controlo do percurso do doente. De acordo com a
legislacdo anteriormente referida, o doente quando regressa a Regido entrega, na organizacao
ou instituicdo da administracdo publica regional, local ou nacional onde trabalha, os
documentos relativos a deslocacdo para fins de reembolso das despesas.

Durante o ano de 2007, efectuaram-se 1769 saidas de doentes da ilha de S. Miguel ou
St? Maria, por deslocacdo ou transferéncia hospitalar sendo 1493 da responsabilidade do SRS,
272 da ADSE e 4 das seguradoras. Dos 1493 doentes do SRS deslocados no ano de 2007,
apenas 15 tiveram uma estadia superior a 91 dias. Numa segunda fase procedeu-se a
caracterizacdo da populacdo do estudo recorrendo-se a base de dados anteriormente referida
assim como a consulta do processo social, nos casos em que este existia. Esta analise
preliminar permitiu a elaboracdo de um mapa de caraterizacéo cuja descri¢do e comentarios se
apresenta no Capitulo Ill. Assim, o universo de populacédo identificada foi de 15 individuos,

tendo sido realizadas entrevistas a 8 individuos por se ter atingido a saturacao da informacéo.

2.2.3. Instrumentos de Analise
Ao pretendermos estudar as dindmicas familiares que ocorrem em situacOes de

deslocacdo de longa durangdo considerou-se que a entrevista seria 0 método de recolha mais
adequado por permitir a recolha de informacdo relativa a factos, comportamentos, atitudes,
experiéncias, emocdes de forma individual de um grupo ou de um colectivo. (Fortin, 2003) e
(Sampieri, et al., 2006) A intervencdo da investigadora no ambito da deslocacdo do doente,
permitiu que a recolha de informacgédo contemplasse as duas fases descritas (Sampieri, et al.,
2006) ou seja a insercdo inicial no campo e a coleta dos dados para a anélise. A imerséo
inicial no campo, segundo o autor, refere-se ao conhecimento e familiarizagdo com o
ambiente ou contexto onde decorrera o estudo. Neste ambito, a tematica foi sendo apropriada
no desenvolvimento da actividade profissional através do conhecimento do enquadramento
legal e leituras de documentacdo interna relativa a deslocagdo de doentes; pelos
conhecimentos adquiridos a partir da exposi¢do de temas e preocupagdo respeitantes a vida
familiar aquando da entrega dos processos de deslocacdo; pelo conhecimento dos locais de

alojamento e das instituicdes de saude de destino e para onde se deslocam os doentes pelo
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facto dos assistentes sociais do HDESPD, poderem acompanhar alguns doentes aquando da
sua deslocagdo; pela participacdo do assistente social no processo aquando do
acompanhamento técnico, através do contacto directo com o0s hospitais no momento da
consulta e tratamentos; por ultimo, e ndo menos importante, pela comunicacdo formal e
informal que envolve os momentos anteriormente mencionados.

Quanto a segunda fase referida pelo autor coleta de dados para anélise, foi
concretizada, como referimos anteriomente, com a aplicacdo de entrevistas semi-estrurutadas
por estarmos em presenca de um estudo exploratorio, sendo o guido constituido por perguntas
fechadas e abertas, possibilitando a introducdo de questfes para melhor explicitagdo de
conceitos assim como a estimulacdo do pensamento e exploragdo em profundidade de um
tema pertinente para o estudo. (Sampieri, et al., 2006) e (Fortin, 2003)

O guido de entrevista foi elaborado tendo em conta o tema central da investigacéo,
partindo-se de uma abordagem geral da deslocacédo e afunilando para questdes especificas do
estudo, as quais dizem respeito a forma como a familia se organizou pela auséncia prolongada
de um ou mais membros por raz@es de saude. A opcdo de introducdo de temas relacionados
com a doenca, nomeadamente o bloco B e C pareceu-nos pertinente como enguadramento
geral do tema, bem como para a compreensdo da forma como a familia se organizou em
funcdo do conhecimento da situagdo que originava a deslocacdo e o tempo provavel de
auséncia. Para melhor sistematizacdo, o guido de entrevista foi concebido em 6 blocos,
incluindo a fase de apresentacdo, desenvolvimento dos temas e agradecimentos.

Quadro 2.2. - Guiao de entrevista

Designacao Objectivos Formulério
dos Blocos Especificos das Questdes

= Legitimar a entrevista; = Informar os objectivos da investigacdo;

A = Motivar o entrevistado para a | = Solicitar a sua colaboragéo;
Legitimacdo da entrevista sua colaboracéo. = Garantir a confidencialidade e o anonimato
e motivacéo do dos participantes;
entrevistado. = Solicitar autorizacdo para gravar a entrevista.

B = Recolher elementos que = A necessidade de deslocagdo como foi
Percecpéo do doente e permitam identificar o grau de recebida?
familia acerca da conhecimento da doenca e = Na altura da deslocacdo que conhecimento
necessidade da consequente necessidade de tinha acerca da situacéo clinica o doente?
deslocacéo deslocacéo . = VVem na sequéncia de um problema de saude

identificado anteriormente?

= Os restantes membros da familia partilhavam
0 mesmo nivel de conhecimento?

= A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento
do periodo provavel de estada fora de casa?

C = Obter informagdes que = Ao longo do tratamento houve alteracdo do
Identificacdo de permitam idenificar as grau de autonomia do doente?
dificuldades funcionais alteracGes da autonomia do Houve melhorias
do doente. doente durante a deslocacao Houve perdas
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D
Conhecimento do suporte
formal e informal ao
doente e familia

= Obter elementos sobre a
contribuic&o das redes de
suporte formal e informar
durante a deslocacdo

= Como elegeram o acompanhante?
= Houve necessidade de solicitar apoios extra

familiares para colmatar o suporte a familia?
Apoio domiciliario
Internamento provisério de algum elemento
da familia
Alteracdo de estabelecimento de ensino dos
filhos
Apoio em transporte

Para além dos apoios pecuniarios previstos no

ambito da deslocacdo houve necessidade de

recorrer a outros apoios:
Dentro da familia. Quais?
A amigos. Quais?
A entidades oficiais. Quais?

Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:
Pagamento de renda de casa ou amortizagdo
de empréstimo a habitacdo
Pagamento de empréstimo relativo a
aquisicdo de outros bens
Alimentagdo dos restantes elementos do
agregado familiar

Deixou menores a cargo de outras pessoas?
Quantos? Idades? Com quem? Sairam da
sua casa

Deixou idosos a cargo de outras pessoas?
Quantos? Idades? Com quem? Sairam da
sua casa

Para a acompanhar o seu familiar teve de
interromper a sua actividade profissional?
Que justificagdo apresentou junto da entidade
patronal?
Baixa ou atestado médico por doenga
prépria?
Baixa ou atestado médico por
assisténcia a familia?
Férias?
Licenga sem vencimento?
Outro?

E
Avaliacdo do processo de
deslocacéo

= Recolher elementos acerca da
percepgdo do familiar quanto ao
proceso de deslocagéo

Considera que os apoios disponibilizados
foram suficientes para atender as necessidades
da familia enquanto decorreu a deslocacéo?
Aos que estavam deslocados
Aos restantes membros da familia que
ficaram
Quiais as maiores dificuldades sentidas?
Das varias alteragcdes provocadas na vida da
familia identifigue aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.
Se a deslocacdo acontecesse agora, que
decisdes seriam alteradas?

F
Agradecimento

= Agradecer a participacdo

Agradecimento e comunicacdlo a sua
relevancia para concretizacdo do estudo.

A fim de garantir o cumprimento de todas as normas de sigilo e confidencialidade

determinadas no Hospital do Divino Espirito Santo, assim como os requisitos legais e
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academicos previstos, a cada individuo entrevistado foi abribuido um cédigo numérico de 1 a
8.

Para a realizacdo das entrevistas, foi estabelecido contacto telefénico prévio com o
elemento da familia que acompanhou o doente durante a deslocacdo, com o objectivo de fazer
uma primeira apresentacdo dos objectivos do estudo e convida-lo a participar. Constatdmos
uma grande receptividade a participacdo, uma vez que todas as pessoas contactadas acederam
ao nosso pedido, formulando comentarios encorajadores a concretizacdo do estudo, por se
considerarem ouvidos, por ser uma oportunidade de relatar, de exteriorizar uma experiéncia
muito particular e intima. A investigadora permitiu que o entrevistado decidisse a hora e local
de realizagéo da entrevista por forma a minimizar transtornos de ordem laboral, de acesso ou
ainda de conforto pessoal sendo que seis foram realizadas em casa do doente, em horario pos
laboral e as restantes no gabinete do servico social do HDES, durante o dia. De acordo com a
informacdo previamente cedida aos participantes e, ap0s 0 seu consentimento, procedeu-se a
realizacdo da entrevista com auxilio de gravador, cuja duragdo oscilou entre os 60 e 75
minutos, identificando-se a cassete com o registo do codigo numerico atribuido ao
participante.

Concluida a entrevista procedeu-se a sua transcricdo o mais precocemente possivel a
fim de facilitar o registo tanto da comunicagdo verbal como ndo verbal. Para maior
fidedignacdo na transcri¢do utilizamos as convencdes para registo de notas no trabalho de
campo segundo Kirk e Miller citado por Lessard-Herber et al. (2005), utilizando-se « » aspas
para citacOes textuais, “ » aspas simples para comentérios do entrevistado, () paréntises para
dados sobre o texto e/ou interpretagdo do investigador, < > parénteses angulares para
assinalar elementos lexicais de tipo sonoro e emocOes e / barra inclinada para assinalar
contrastes de voz. A utilizagdo de reticéncias ao longo das transcrigdes identificam momentos
de siléncio, pelo que o uso de (...) simbolizara cortes no texto. Para maior coeréncia do texto
e tendo em conta a salvaguarda do anominato, sempre que o entrevistado se referia ao doente,

indicando o seu nome, na transcri¢cao optou-se pelo registo ela/ele ou filho(a).
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2.2.4. Processo de Reflexdo Fenomenoldgica

Terminada a transcricdo das entrevistas, procedeu-se a reflexdo fenomenoldgica das
narrativas seguindo o modelo proposto por Deschamps (1993, refenciado por Fortin,
2003:149) percorrendo as seguintes etapas:

1) Extrair o sentido global do conjunto das descri¢cdes atravées de leitura transversal das
entrevistas num processo de apropriacdo do fendmeno em estudo.

2) Reconhecer as unidades de significacdo que emergem da descrigdo, procurando
ientificar um frase

3) Descrever o conteudo das unidades de significacdo de forma a aprofundar o sentido
que esta contido no material.

4) Realizar a sintese de todos os desenvolvimentos das unidades de significacéo.

Aos pretendermos estudar as vivéncias familiares dos deslocados de longa duragéo,
impunha-se a escolha de um método de recolha de informacdo e interpretacdo dos dados que
priviligiasse a narrativas, 0s acontecimentos, os afectos dos que percorreram aquela trajectoria
vivencial, descrevendo-as a partir das palavras dos participantes cabendo ao investigador
explicita-las e comunica-las de forma fiel. (Benner, 1994 citado por Fortin, 2003). O processo
de reflexdo fenomenoldgica iniciou-se com leituras transversais de todas as entrevistas com o
objectivo de obter uma visao geral da problematica. Seguiu-se um momento de releitura dos
textos, pretendendo-se identificar as unidades de significacdo, ou seja sistematizar o discurso
dos participantes em temas, elegendo uma frase ou expressdo que captasse o0 sentido de cada
uma. Tendo presentes 0s pressupostos acima descritos assim como 0s objectivos do estudo
foram identificados as siguintes unidades de significagéo:

- Confronto com a decis&o clinica
- Redes de suporte
- Impacto da deslocagéo na familia
Partindo dos relatos textuais dos participantes e do conhecimento que o investigador
tinha dos temas, quer pela sua experiéncia quer socorrendo-se da revisdo bibliografica
efectudada, procedeu-se ao aprofundamento das tematicas centrais, sendo o texto ilustrado
com frases que fundamentam a anélise do fendmeno e a sua compreensao (Fortin, 2003).

“Conhecer, para a fenomenologia implica em perceber o mundo e somar as préprias percepgdes,

aquelas de outros seres numa relagdo intersubjectiva, multiperspectivada”. (Queirdz, 2007, p:3)
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CAPI'TULO 11l - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Programar uma deslocacdo implica a realizagdo de um estudo da situacdo socio-
ecénomica e familiar do doente a deslocar com vista a assegurar direitos/deveres previstos na
legislacdo que enquadra a deslocacdo de doentes mas também a identificacdo de factores de
ordem familiar, relacional e emocional que possam condicionar 0 sucesso da deslocagéao.
Neste espago apresentaremos, em primeiro lugar, a caracteriza¢do da populagdo do estudo, em
duas vertentes: uma primeira que se relaciona directamente com as questfes da deslocacéo e
uma segunda referente a caracterizdo da familia enquanto estrurura, fase do ciclo de vida e
situacdo econdmica. Num segundo momento, descreveremos os significados atribuidos pelos
acompanhantes de doentes deslocados a vivéncia de uma experiéncia que, pela pratica
profissional tem demonstrado que a experiéncia da deslocacdo por motivos de doenca, mais
ou menos prolongada no tempo, gera instabilidade, fragilidades e receios no seio da familia

onde este fendmeno ocorre.

3.1. Doentes Deslocados: caracterizacado geral e perfil social

3.1.1. Caracterizacdo da deslocacao

Quadro 3.1. — Caracterizagdo geral da amostra

Estado | Especialidade Médica de | Duragdo da Tipo de Deslocagdo
Idade | Sexo - ; 5 a
Civil Destino Deslocagdo | 1 Continuac&o
Vez
X

Ll s | R T e
2 29 F Casada ONCOLOGIA 117 X
5 4 M Solt HEMATOLOGIA 122 X
8 57 M Casado | GASTRO/ONCOLOGIA 92 X
10 33 F Solt FISIATRIA 268 X
11 12 M Solt | OTORRINO/ONCOLOGIA 187 X
13 38 M Casado CARDIOLOGIA 175 X
15 4 M Solt FISIATRIA 146 X
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Como se pode constatar, metade dos participantes sdo doentes menores (Quadro 3.1).
Quanto as especialidades que deram origem a deslocacdo, verifica-se que, dos 8 individuos, 4
apresentavam problemas do foro oncologico, 2 de fisiatria e apenas um de cardiologia. Do

total dos participantes, 7 realizaram a deslocacédo pela primeira vez.

Quadro 3.2. — Tipologia de acompanhante em funcéo do grau de parentesco

ACOMPANHANTE DURANTE A DESLOCACAO

CODIGO
1 Av0 materna - em parte do tempo
2 Marido Mée - parte do tempo
5 Mée Pai - parte do compo
8 mulher
10 mae
11 Pais
13 mulher
15 Maée Av0l materna

A Portaria 16/2007 de 29 de Marco define as condi¢bes para atribuicdo de
acompanhante desde que justificada com relatério técnico. Os doentes deslocados com idades
iguais ou superiores a 65 anos e doentes menores sdo obrigatériamente acompanhados por um
acompanhante familiar ou outro, maior de idades. A concessdo de 2° acompanhante familiar
esta limitada a criangas menores com doenca genética, neurolégica, motora ou oncoldgica,
quando clinicamente se justifique e carecendo esta de fundamentacdo e relatdrio clinico.
Constata-se que, em apenas uma situacdo (quadro 3.2.) foi autorizada a ida de dois
acompanhantes familiares. Em metade das situacGes de deslocacdo de longa duragédo, a
familia tomou iniciativa de identificar outro acompanhante, sendo esta quem assumiu todas as
despesas inerentes a deslocacdo e permanéncia do segundo elemento. O diploma acima
referido prevé atribuicdo de um valor didrio a cada doente/acompanhante, designado por
comparticipacdo diaria assim como a concessdo de uma majoracdo aos doentes cujo
rendimento per capita, na altura da deslocacéo, seja igual ou inferior a 50% do Retribuicao
Minima Mensal Garantida Regional do ano em que ocorre a deslocacao (211,58€ para o ano
de 2007). Estdo previstos ainda apoios em transporte, nomeadamente aos doentes

oncoldgicos, aquando das sessGes de quimioterapia/radioterapia, nos percursos entre o
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domicilio/hospital/domicilio. Podem ainda ser considerados outros percursos e situacoes
desde que tecnicamente justificados.

Quadro 3.3. — Apoios concedidos durante o periodo de deslocacéo

APOIOS PREVISTOS PELA PORTARIA APOIOS EXCEPCIONAIS
CODIGO Compart|C|pa(;ao
Majoracdo | Transportes HDES Seg. Social

3.364,94€

2 4.273,32€ N&o

5 3.857,42€ Sim 8,85€

8 2.703,81€ Sim 150,05€

10 319,8€ Sim

11 10.312,19€ sim Pag._de amortlza}gao~de

crédito para habitacdo.

Alteracédo de

13 3.37421€ sim 150,05€ escaldo para fazer Pa{g._de amortlza}gao~de
face a despesas de | crédito para habitacéo.
estadia a filha

15 3.305,79€ Néo

Para além destes apoios, houve necessidade de considerar apoios excepcionais a dois
doentes envolvendo o hospital de referéncia e os servicos de accdo social da area de

residéncia do doente.

3.1.2. Caracterizagéo familiar do doente deslocado

Quadro 3.4. — Tipologia da familia

TIPOLOGIA DA FAMILIA N

Nuclear 4
Alargada ou Extensa 4
Total 8

Constata-se que ha uma idéntica distribuicdo das familias tanto pelo tipo nuclear como
alargada, sendo que todas elas integram filhos nos seus agregados. Como refere Relvas,
(1996) esta tipificacdo traduz apenas um caracter académico pois aspectos como a

monoparantalidade presente em dois dos agregados pertencentes ao estudo néo € evidenciada
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por esta categorizagdo. A monoparentalidade a que nos referimos esta relacionada com o

divércio numa das situacdes e a emigragdo na outra.

Quadro 3.5. — Fase do ciclo vital da familia

FASE DO CICLO VITAL DA FAMILIA | N
3% Etapa - Familias com filhos na escola
4@ Etapa - Familias com filhos adolescentes
52 Etapa - Familias com filhos adultos

Total

(NN

Quanto a fase do ciclo vital da familia, verifica-se que a maioria dos participantes tém
filhos com idades compreendidas entre os dois e 0s oito anos. Nesta etapa do ciclo de vida,
um dos menores era o doente que deu origem a deslocacdo. As familias com filhos
adolescentes e filhos adultos apresentam uma representacdo idéntica na amostra
correspondente a um quarto, constatando-se que na 4° etapa do ciclo vital da familia eram os
adolescentes os doentes, enquanto que na 52 etapa do ciclo vital apenas um era o doente.

Quando analisada a estrutura da familia alargada, constata-se que incluem ascendentes

idosos, assim como casais jovens que se encontram na 12 etapa do seu ciclo vital.

Quadro 3.6. — Condicao socio-econémica da familia

CONDICAO SOCIO-ECONOMICA | N

Baixa - Inferior 4 metade do RMMGR (211,58€) 5
Média 3
Total 8

O critério utilizado para tipificacdo das familias com condicdo sdécio-econénica baixa
baseou-se no artigo 28° na Portaria 16/2007 que define doente carenciado como aquele cujo
rendimento liquido per capita seja igual ou inferior a 50% do rendimento minimo mensal
garantido auferido nos Acores. Para estes doentes é atribuida uma majoragao diaria de 5€ por

cada elemento deslocado.
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3.2. Doentes Deslocados: Vivéncias, Impactes e Estratégias Familiares

3.2.1. O confronto com a deciséo clinica

A comunicacdo de decisdo de deslocar um doente, pelo facto de se terem esgotados os
recursos humanos ou técnicos no HDESPD, é recebida, tanto pelo doente como pela familia
de diversas formas. A reaccdo de choque esta patente nos resultados obtidos nas estrevistas,
funcionando como uma ac¢do emocional paralizadora, cujas consequéncias se refletem na
forma como a familia comunica com a equipe clinica assim como na compreensdao do
diagnédstico (Santos, 2010). A autora, suportando-se em estudos realizados com pais de
criancas portadoras de fibrose gistica, cancro e diabetres, entre outras (doenca cronica) refere
que esta reacdo € evidenciada independentemente do nivel sdcio-econdmico da familia, grau
de severiade da doenca, ou idade de crianga. A situacdo de doenga, em muitos dos casos, foi
diagnosticada dias antes da efectivacdo da deslocacdo sendo o doente e familia confrontados

com informacdo de duas dimensdes geradoras de grande ansiedade.

«No principio foi um choque. Saber que ele estava doente e depois ter que ir para fora. Foi um
choque mas teve de ser.(...) E ele ainda esteve 2 dias no servigo de pediatria, tiveram a preparar
os papéis e depois seguimos. (...) Isto tudo foi muito rapido. Eu telefonei para o meu marido
para dizer que ele tinha de ir para fora, a familia ficou toda em choque mas pensamos que ndo

fosse uma coisa muito, muito grave.» (Entrevista 5)

«Quando entrei para o consultério, 0 médico disse que iamos para Lisboa porque o mitdo tinha
um tumor e poderiamos ficar um més, dois, pode até ficar seis. (...) /A coisa foi horrivel/.»

(Entrevista 11)

Outros participantes receberam a noticia reagindo com negacéao e/ou revolta, tendo sido
desencadeado um esforco entre equipe clinica e familia que conduzisse a aceitacdo. O periodo
que medeia a recusa da deslocacdo e a sua efetivacdo pode comprometer o sucesso da
intervencdo clinica proposta ou trazer consequéncias nefastas no processo de cura ou
reabilitacdo. Tendo por base o esclarecimento clinico cabe ao doente decidir e autorizar a

realizacdo de actos que poderdo comprometer a sua vida.
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A negacdo também foi expressa em circunstancias em que o doente, pelo percurso
terapéutico realizado no HDESPD e pela comunicacdo estabelecida com o médico, ja tinha
conhecimento quanto a probabilidade de se deslocar tendo, no entanto, a confrontacdo com a

deciséo sido sentida como inesperada.

«Primeiro 0 meu marido ndo queria ser transplantado, de maneira nenhuma. (...) O meu marido
ficou um bocado revoltado. (...) Teve praticamente um ano a dizer que ndo queria fazer

transplante, /Foi um martirio. Uma coisa muito complicada/.» (Entrevista 13)

«NOs ja estavamos a espera. (...) Ele disse-me que 0 médico tinha dito que era preciso ir para o
continente ... mas .... Um dia cheguei do trabalho ¢ ele disse-me que 0 médico tinha dito que
era para partir para o continente na segunda-feira. A gente ndo esperava. Ficamos um bocado

abalados mas ...» (Entrevista 8)

Sentimentos paradoxais também foram relatados pelos participantes, sendo o primeiro
impacto de tristeza ou surpresa mas também de alegria e aceitacdo por considerarem que a
deslocacdo seria uma alternativa possivel, a solucdo. Santos (2010) designa esta estratégia
como reavaliacdo positiva, sendo o comportamento pautado por uma visdo realista do

problema, sem grandes dramatismos, dando especial relevo aos aspectos positivos.

«Foi de surpresa. Eu ndo estava a espera. Gracas a Deus que foi dessa maneira, porque poderia
ter sido mais grave. Poderia ter sido descoberta mais cedo, mas ndo aconteceu. (...) No hospital

de Ponta Delgada, os médicos chamaram-me e deram o diagndstico. (Entrevista 1)

«Na altura, quando recebi a noticia, fiquei muito triste porque ia sair da minha casa, ia para
longe sem conhecer ninguém. Ao mesmo tempo, fiquei muito contente porque a minha filha
precisava muito de ajuda e aqui, (em S. Miguel) realmente o caso dela era complicado.»
(Entrevista 10)

«Foi um choque para a familia, familia: pai, mde e irmdos porque teve de abdicar do seu meio
familiar para ir para fora, mas a nivel de médicos .... (...) A mae s6 pensou que tinha que ser. J&
que tinha chegado até ali ... ndo podia pensar no porqué nem quem ficou. (...) “Ja que estou

aqui, € aqui que tenho de ficar o tempo que for preciso e acabou e ponto final”.» (Entrevista 15)
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O conhecimento prévio do tempo provavel de auséncia condiciona a forma como a
familia se organiza. Efectuar uma deslocacdo para realizagdo de uma consulta ou exame
pressupde, a priori, uma auséncia de poucos dias. Em alguns dos casos, o doente deslocava-se

apenas para realizacao de consulta de avaliacdo ou confirmacédo de diagndstico.

«Era um dia ou dois s6 por isso fomos sem saber certamente o que é que ele tinha.»

(Entrevista 5)

«Nao, quando saimos daqui iamos para uma consulta. Podiamos chegar la e a médica dizer que

ela ndo ficava.» (Entrevista 10)

«A gente ia era a consulta. Era o que estava previsto.» (Entrevista 13)

O facto dos nossos participantes terem verbalizado que, a partida, ndo tinham
conhecimento do tempo que estariam deslocados relega-os para a incerteza, para o

desconhecido.

«Eu perguntei quanto tempo iriamos e ele disse que poderia ser por uma semana, por um meés,

nunca disse abertamente o que era. Fomos para ver o que iriamos fazer.» (Entrevista 8)

«Eu perguntei ao médico quanto tempo iamos ficar fora e ele disse: “pode ser uma semana,

duas, quatro semans, pode levar um més, pode ser seis”.» (Entrevista 11)

«Fomos na espectativa de saber o resultado certo. (...) No primeiro ano ndo sabiamos o
periodo de tempo. (...) A mae nunca teve aquele choque. Pensava sempre “quanto mais tempo

ele estiver ali melhor vai ser para ele”.» Entrevista (15)

A maioria dos entrevistados relata que, s6 na instituicdo de salde de destino é que
tomaram conhecimento do diagndstico clinico, sendo este nivel de informacéo partilhado pelo
doente e acompanhante familiar. Apesar de, em alguns dos casos, 0 médico ter revelado o
diagnostico ainda no HDESPD, constata-se que a sua descodificacdo nao teve lugar. Esta

constatacdo é evidenciada também em varios estudos, designadamente no estudo realizado
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por (Moreira, 2001) junto de familiares de doentes terminais em que os cuidadores referem
que profissionais de saude, por vezes, utilizam um cddigo linguistico imperceptivel e
inacecivel aos familiares.

A situacdo de doenca, como ja se referiu anteriormente, € um factor limitante. A
corroborar 0 acima descrito, (Santos, 2010) refere que uma percentagem elevada de estudos
evidenciam a insatisafcdo dos pais face a informacdo que lhes é transmitida por a
considerarem insuficiente, inadequada ou pelo facto de Ihes ser comunicada de forma rapida e
desadequada a0 momento. O medo do desconhecido ou a receio do confronto com uma
realidade que lhes seré& adversa cria obstaculos a compreensao e retencdo da informacdo que
Ihe é facultada, aspectos também evidenciados no estudo de (Moreira, 2001).

«Nada, nada. Linfoma ndo me dizia nada. Nem a mim nem ao meu filho (...). J& ouvimos falar
de cancro mas de linfoma .... A gente sabe que ¢ um problema situado nalgum lugar do corpo,
mas o que &, qual a gravidade? (...) Soube o que ele tinha ja em Lisboa, na Pediatria.»

(Entrevista 1)

«Nao, s6 disseram que ele ia fazer um exame para saber o que é que ele tinha, porque ao certo
ndo sabiam. Era um dia ou dois s6 por isso fomos sem saber certamente o que é que ele tinha.
Quando cheguei la é que a médica do hospital de St® Maria me acalmou primeiro e depois teve a

explicar e depois entdo disse o que € que ele tinha.» (Entrevista 5)

«No concreto ndo sabiamos o que ¢ que ele tinha. O médico nunca foi capaz de explicar bem ...
de dizer o que era. Disse que ndo sabia. Disse-nos que os médicos la fora é que vdo dizer. O
médico conhece nuito bem o0 meu marido. Penso que custa muito mais dizer quando se conhece
as pessoas (...). Quando cheguei 14 fora os médicos leram os relatérios e disseram logo o que

ele tinha.» (Entrevista 8)
«Nunca soube o que o meu filho tinha pela boca do médico. (...) Eu s6 soube directamente o

que o meu filho tinha quando cheguei ao IPO. O médico disse que iamos para o IPO mas para

mim este hospital ndo significava /nada/. /Nunca me veio a ideia o que era/.» (Entrevista 11)
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O ponto de partida para a realizacdo de uma deslocagéo € a constatacdo da limitagdo de
resposta clinica no local de residéncia do doente, devido a falta de recursos humanos e
técnicos. A descontinuidade geogréafica das ilhas impele os doentes para uma realidade que
Ihes é estranha mesmo nas situacdes em que o doente ja tinha viajado e o espaco de Portugal
continental Ihe era familiar. A deslocacdo por motivos de salde assume contornos muito
diferentes. A partir da caracterizacdo dos participantes (quadro 3.1.) constata-se que apenas
um participante estava a realizar uma deslocacao de continuagéo de tratamento, sendo que 0s
restantes iriam deslocar-se pela primeira vez para uma unidade de saude em Portugal
continental.

Em primeiro lugar, o confronto com o diagndstico, mesmo nos casos em que foi
revelado ainda em S. Miguel, sera explicitado e clarificado pelos médicos dos hospitas de
destino, em circunstancias de desproteccdo familiar para o doente e acompanhante. Em
segundo lugar, a urgéncia na organizacao e concretizacdo da deslocacdo estdo associadas a
minimizacao de prejuizos a situacao clinica do doente, pelo que, desde que a situacéo clinica
0 exija e haja vaga da unidade de salde de destino, o processo podera concretizar-se em 24
horas. Esta pressdo, aliada ao desconhecimento do tempo provavel de auséncia, leva a que,
num primeiro momento, o doente e acompanhante partam, deixando suspensa toda a vida
familiar, profissional e social.

O periodo de auséncia do doente e acompanhante esta directamente relacionado com a
proposta terapéutica mas também com intercorréncias relacionadas com a doenca e episodios
ndo previstos. A atencdo de ambos estd fixada no momento da alta, cuja comunicacdo, na

maioria dos casos, é recebida com grande satisfacao.

«A partir da altura em que foi detectado, ele comecou logo a fazer quimioterapia e o organismo
dele foi sempre aceitando bem. Tanto aceitou tdo bem que n6s, em principio teriamos que ficar

8 meses (...) ficamos s6 quase 5 meses.» (Entrevista 1)
«Depois da amputagdo houve complicagdes porque a ferida ndo queria fechar. (...) ela esteve l&

4 meses e ainda continuou (a fazer pensos) depois de estarmos em S. Miguel. Regressamos a

pedido dela, porque ja ndo aguentava estar mais tempo la.» (Entrevista 2)
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«Ele quase sempre piorava. A gente via uma melhorazinha e depois piorava. Depois ele teve
outros problemas: fez o transplante ¢ 8 dias depois teve uma hemorragia interna. (...) Veio para
ca ainda ndo estava a 100% tanto que a médica ndo queria que ele voltasse. Comegamos a ver
que ele estava a piorar por estar muito tempo isolado, (...) /Ele estava apiorar/. A equipe
conversou, consideraram que o facto de ele estar fechado no quarto estava a afectd-lo e
decidiram pelo regresso. Regressamos no dia 19 de Dezembro.» (Entrevista 13)

3.2.2. As dinamicas das redes de suporte na experiéncia dos doentes deslocados

A elegibilidade do acompanhante familiar podera ter paralelismo com a elegibilidade do
elemento cuidador. Sousa et al. (2006) embora referindo-se aos cuidados a idosos,
consideramos que tem toda a pertinéncia no assunto em discussdo, uma vez que a
identificacdo do acompanhante parte de um episodio de doenca, mais ou menos inesparada,
sendo a motivacdo inerante a este papel de solidariedade conjugal, filiar ou familiar. Decidir
guem acompanha o doente implica identificar alguém para manter a relacdo dentro da
estrutura familiar: filial ou conjugal, assuncéo de papel de cuidador.

De acordo com estudos realizados, contata-se que ha varios factores que determinam a
funcdo de cuidador, de entre eles: ao nivel do parentesco serdo os conjuges e filhos, quanto ao
género, serd o sexo feminino, ao nivel da proximidade fisica, serdo os que vivem com a
pessoa que requer cuidados e, por Gltimo de acordo com a proximidade afectiva serdo aquelas
pessoas com quem se mantém uma relacdo conjugal ou filiar Sousa et al. (ibidem). Nas
situacOes de deslocacdo em que esta ocorreu dentro da estutura conjugal, a verbalizacdo do
acompanhante familiar corrobora o referido por Sousa et al (ibidem) pela apresentacdo de
uma motivacdo intrinseca ao nivel do parentesco, “(...)casaram para o melhor e para pior,
na saude e na doencga (...)". (Sousa, et al., 2006:57)

«Claro que fui eu. Quem havia de ir? (...) Temos um filho no continente e os outros todos
casados. Tém as suas vidas: eu é que tinha de acompanhar 0 meu marido. SO se ndo pudesse,

iria algum filho.» (Entrevista 8)

Considerando que metade dos doentes abrangidos na amostra eram menores, a

identificacdo do acompanhante familiar recai sobre o elemento feminino - a mée. Esta

38



Capitulo Il — Apresentacdo e Discussdo de Resultados

evidéncia corrobora o estudo de Vasconcelos, (2002) que revela uma preponderancia dos
apoios prestados pela familia da mulher bem como de apoios prestados pelas mulheres. Ainda
a este respeito, o estudo conclui que sdo as mulheres as responsaveis por quase trés quartos
dos apoios quotidianos. Estudos realizados em Portugal, Wall (2000) citado por Wall, et al.,
(2002) vém também confirmar esta constatacdo ao referir que se mantém desigualdades de
género na reparticcdo das tarefas domésticas e nos cuidados a pessoas dependentes, sendo
estes ultimos realizados maioritariamente pelo elemento feminino da familia mesmos nas

situacOes que a mulher se encontra empregada.

«EUu sou a méde e ele esta mais habituado comigo, para comer, para se vestir. Sdo coisas que eu é

que fazia sempre.» (Entrevista 5)

«Nunca foi posta nenhuma hipétese. Ele (0 doente) sabia que era eu.» (Entrevista 11)

«A mde, sempre a mae. Quando chegamos la fora é que a médica disse que famos ficar por um

periodo mais longo. Entretanto a mée teve de chamar a avo para ficar com ele.» (Entrevista 15)

A escolha do acompanhante familiar por razdes de proximidade fisica também foi

relatada.

«Ela ndo tinha mais ninguém para ir com ela. O meu marido ndo estava c4, (...). Eu era a unica

pessoa disponivel.» (Entrevista 10)

Relativamente ao suporte informal aquando da deslocacdo poderemos distinguir varias
dimenc0s e niveis de apoios. Os que foram disponibilizados pela familia e amigos de ordem
financeira, instrumental e afectiva e o suporte formal disponibilizado pelo HDESPD, as
unidades de saude de destino, SADEL e IPSS nas dimensdes financeiras, instrumental e de
apoio emocional. Constata-se, pelos relatos dos participantes que a familia teve um contributo
significativo a nivel econémico tendo como destinatarios tanto 0s que se encontravam
deslocados como para colmatar despesas relativas a vida familiar, estendendo-se esta
solidariedade ndo sO aos progenitores mas tambem a outros familiares colaterais
(Vasconcelos, 2002), (Santos, 2010).
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«A madrinha da minha mulher é que ajudou para ndo passarmos fome e para nao faltar nada ao
meu filho. <choro> A minha sogra mandou-nos o seu multibanco porque o dinheiro néo

chegava.» (Entrevista 2)

«0s meus colegas de trabalho juntaram-se e deram uma ajuda. A madrinha dele também deu
ajuda. As minhas irmas também. Na altura quem pagou a passagem do meu marido foi a minha
irma. As minhas cunhadas também pediram no local de trabalho e ajudaram assim como as

nossas vizinhas. /Foi com isso que a gente se manteve/.» (Entrevista 11)

«O meu cunhado, que estava emigrado (...) ajudou-nos imenso. /N&o sei como Ihe agradecer./

(...) A minha sogra pagava a despesa da casa enquanto tivemos fora.» (Entrevista 13)

«Economicamente tivemos que reajustar tudo. E l6gico que isto (a deslocagio) desequilibra
tudo. Tivemos de recorrer aos avos para pagar a alimentacéo, os transportes, os avos assumiam

estas despesas.» (Entrevista 15)

O apoio da familia também foi evidenciado quanto a guarda dos menores e pessoas

idosas a cargo.

«A minha mae. (...) a minha irma veio morar com ela. Foram 3 meses.» (Entrevista 11)

«O pai ficou com as duas pequeninas e com o avd (materno) e revesaram-se entre Si.

/Organizaram-se, nunca houve problemas/.» (Entrevista 15)

Quanto a apoio instrumental também foi relatada a experiéncia do suporte familiar.

«EU tenho muitos irmdos e eles ndo iam abandonar ... (...). Tive que pedir ajuda para o
negdcio, para ndo perder muita venda. Tive de pedir ajuda para orientar a minha vida. Tinha de
ter presente que era uma fase mas a vida continua e ninguém € parasita, mesmo la (em Lisboa)
tinha de orientar para dar para a frente. (...) Tinha de arranjar maneira daquilo dar, era a minha

sobrevivéncia. (Entrevista 1)
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O apoio afectivo e emocional da familia e amigos foi expresso como sendo um
elemento fundamental e muito importante durante o periodo em que decorreu a deslocacéo.
Estes aspectos foram evidenciados pelos participantes quando revelam a importancia e
satisfacdo por terem sido visitados por familiares, amigos e mesmo desconhecidos sendo
revelador o espirito de solidariedade demonstrado. Todo o ambiente que envolve a deslocacdo
de longa duracgéo gera isolamento e saudade do meio familiar e social.

«(...) a minha mulher tinha uma tia que morava em Oeiras e ia visitar-nos de vez em quando.
<choro> (...) Também tivemos visitas de umas pessoas de cad que tomaram conhecimento que
estdvamos 14 e foram visitar-nos.... <choro> A gente ndo se conhecia ca mas souberam e foram

ter connosco ao hospital para nos acompanhar.» (Entrevista 2)

«O filho que mora la no continente ia ver o pai todos os dias, estava comigo, apesar de morar

muito longe. Nao passava um dia que nao fosse la. Ajudou-me muito.» (Entrevista 8)

«Tivemos muita gente que nos apoiou. Pessoas amigas que foram de férias foram visitar-nos. O

meu cunhado foi em trabalho ao Porto, foi a Lisboa ver o sobrinho.» (Entrevista 11)

«(...) tinhamos muita familia presente. Tinha uma irma a viver 14, portanto tinha sempre ...

neste aspecto humano, de calor, tinhamos sempre. Nunca faltou.» (Entrevista 15)

Constata-se que ainda ha doentes analfabetos ou com grau de iletracia bastante
acentuado, situacdo que condiciona a sua autonomia num espaco que lhe seja estranho. Desde
logo, o percurso de avido e a utilizacdo de transporte publico torna-se um obstaculo pois
existe a dificuldade em chegar ao seu destino. A familiarizagdo com o espaco envolvente,
nomeadamente, do alojamento e 0 acesso aos hospitais é feita com recurso a amigos e
familiares ou por outros doentes acorianos também deslocados que, através da sua
experiéncia, disponibilizam informagéo evidenciando um espirito de solidariedade. As redes
de suporte informal, também designadas por redes primarias (Guadalupe, 2009) apresentam
um carécter dindmico, modificando-se em funcdo do tempo e mobilidade das relacGes,
incluindo fendmenos como a doenca, mobilidade residencial, entre outras, mudando a sua

constituicio em fungdo dos contextos e circunstancias. Os relatos dos participantes
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corroboram os estudos que evidenciam a importancia do apoio emocional como fonte de
incremento da auto estima e sentido de pertenga (Gongora, 2008). Nos discursos dos
entrevistados, € manifesta a relevancia dada ao apoio que obtiveram por parte de membros da
familia ou de conterraneos em momentos considerados dificeis. Como refere o autor, trata-se
de poder contar com alguém para apaziguar os seus medos para partilhar as suas experiéncias

ou mesmo para acompanhé-los em momentos de tristeza e dor.

«Também tivemos apoio de uma Sr® da nossa freguesia que residia em Coimbra que nos
ajudou muito nas idas ao médico porque ndo conheciamos os sitios. Ela esteve sempre

connosco quando foi preciso, nos momentos mais dificeis....» (Entrevista 2)

«Tive apoio das pessoas que estavam la na mesma situacdo. Era como uma familia. Um dava
conforto a outro, a gente ia se confortando uns aos outros. Falavamos das doencas de uns e

outros e sempre um ajudava a pér o outro mais em cima.» (Entrevista 5)

«Tivemos o apoio de uma sr® que ja estava la. /Ela foi Nosso Senhor na Terra/. Ela é que nos
ajudou muito. Ela é que me ajudou guando chegamos 4. Ensinou-nos onde se encontravam as
coisas mais baratas, ela é que nos ensinou onde deveriamos ir. (...) Ela também é que me
ajudou muito quando o meu filho tinha aquelas crises em casa. Eu ficava muito nervosa e ela

ajudava-me porgue ja tinha passado pelo mesmo.» (Entrevista 11)

3.2.2.1. Suporte Formal
O alojamento do doente e acompahante familiar é definido aquando da programacéo da

deslocacdo, sendo pautado por critérios de proximidade com a instituicdo de satde de destino,
por factores de ordem economica, face a disponibilidade financeira da familia assim como da
avaliacdo do grau de autonomia do doente no momento da partida e progndstico de
tratamento. A rede de hotelaria, Lares e IPSS, aluguer de quartos particulares e ainda
alojamento em casa de familiares ou amigos s&o 0s recursos utlizados pelos doentes.

A possibilidade de alojamento num espago o mais aproximado a realidade de casa de
familia foi priviligiado pela maioria dos participantes, tanto pelo conforto da prépria estrutura

mas também como fonte de resposta as necessidades do doente.
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«/Associacdo Acreditar/ - Aquilo foi a melhor coisa que pudessem ter feito. Ai ja podiamos
cozinhar os nossos alimentos, para fazer a comida para ele. /Uma pessoa que ndo da valor a
Acreditar ndo da valor a vida/ e se ndo da valor a vida é porque ndo sabe o que € trabalhar para
ter dentro de casa.» (Entrevista 1)

«L& é como se estivéssemos em casa. Temos 0 nosso quarto, fazemos a nossa comida. Tem sala
para criancas. O meu filho sentiasse mais a vontade porque convivia mais com outras criangas.»
(Entrevista 5)

«Quando fui daqui ja tinha alojamento. Eles tém uns apartamentos mesmo dentro do Centro. Ja
tinha um apartamento a minha espera. Nisso ndo tive problema. Tinha tudo assegurado e ndo

paguei nada.» (Entrevista 10)

«Estavamos alojados em casa de um irmao. (...) Como tinhanos um apartamento (avd) veio
tudo a calhar. A nivel de estrutura familiar e do ambiente, ele ndo se recentiu muito. Estava no

seu meio praticamente.» (Entrevista 15)

«Nao é bem suficiente. Tinhamos que fazer as nossas compras com 16€ por dia. Se fosse para
comer fora por 16 € dava para uma refeigdo. Mas ajuda. Juntadvamos a diaria dos 3 para fazer as

compras porque estadvamos na Acreditar dava mas no Lar ndo.» (Entrevista 5)

Cabe ao HDESPD a atribuicdo da comparticipacdo diaria aos doentes e acompanhantes
familiares, assim como o pagamento da majoracdo, nas situacfes de precariedade econémica,
conforme previsto no diploma. Constata-se que a maioria dos entrevistados considerou
insuficiente o apoio atribuido para fazer face a despesas de alojamento e alimentagéo e

transportes.

«Nao, ndo eram porque para comer uma refeicdo decente ndo dava. (...) Nao dava para ter uma
estadia decente e para ter comida. <choro> Agente tinha de se amanhar nos quartos mais baratos
em relacdo aos outros doentes de 1a. Os de |4 tém televisdo e tudo e nds é s6 o quarto, duas
camas de solteiro e pronto...<choro> (...) Elas ja sabem que aqueles quartos sdo dos Agorianos,

sd0 0s mais baratos que tém la. As condicdes sdo minimas. <choro compulsivo> NG&s
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detestavamos a alimentagdo do Lar onde estavamos hospedados. (...) Entdo a gente optava por

escolher e comprava fora mas sabia que gostava.» (Entrevista 2)

O problema de saude do doente condiciona o tipo de alojamento, situacdo que é
especialmente referida pelos acompanhantes dos doentes com doencas hematoldgicas, como
linfomas e leucemias. As condicdes de higiene requeridas no alojamento assim como a
disponibilizagdo de uma alimentacdo variada e especialmente nutritiva, confeccionada
segundo elevados padrdes de seguranca, implicam que o espago onde se encontrem alojados

Ihes permita responder aquelas exigéncias.

«Embora tenhamos ajuda da Caixa (Seg Social) sdo criangas, sdo criancas la. Aquilo (a doenca)
obriga-nos a uma alimentagcdo muito vigiada, ndo é todo o tipo de carne, nem de peixe.
Independentemente de termos uma senha, uma ajuda para a alimentagdo, nunca é suficiente, isto
seria uma base. O meu filho nunca iria comer uma base. Uma coisa é eu comer uma base outra
coisa € o meu filho, ainda mais nestas situacdes que eles ndo podem apanhar nada. Ndo poder
comer numa tasca qualquer. (...) quando falo nele, falo em todas as criangas que estdo na
mesma situagdo. Eu andava sempre de taxi quando, ... era preciso. As vezes saia com ele
porgue ele ficava cansado e nem sabia para onde queria ir. Foi tudo dinheiro que era meu até

termos lugar na associagdo Acreditar.» (Entrevista 1)

Os doentes referenciados a unidades de saude publicas ou privadas fora do centro de
cidade de Lisboa confrontam-se com alguma escassez de oferta hoteleira a pre¢co compativel
com a comparticipacdo a que tém direito recorrendo, para o efeito ao aluguer de quartos

ficando sujeitos as exigéncias do senhorio e alguma inseguranca.

«Nao, ndo davam para nada. 35€ que eu pagava por dia, no fim do més era uma fortuna. /Tantas
vezes que eu desenrascava-me com sandes s6 para nao faltar nada para a miuda/. /N&@o dava, de
maneira nenhuma/. (...) No apartamento onde estava (...) tinha medo de estar sozinha com
outro hdéspede no apartamento... Tinha medo de ir para casa. /Foi muita coisa/. Ndo s6 o

problema do meu marido, também estas outras coisas. (Entrevista 13)
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Considerando que a maioria dos doentes deslocados eram doentes oncoldgicos, o
contacto como o IPO foi uma realidade. Os relatos dos entrevistados realgam positivamente o

suporte emocional disponibilizado por todos os colaborados daquela unidade de saude.

«Nos precisamos de saber que ha disiponibilidade da parte destas pessoas que nos acompanham
nestes processos, que se interessam por saber como esta a mée, porque ndo é s6 o doente, a
preocupacdo delas muitas vezes era saber como estava a méae, /isto € muito importante e por
vezes ha quem esquega. (...) Aquele pessoal merece diplomas todos os dias por terem coragem
e estar la a ver, e cada um com uma palavra, eles conhecem as criangas todas, todos os médicos
conhecem os doentes de qualquer um (médico). E impressionante porque tu nunca estas s, tu
nunca te sentes sé enquanto se esta no hospital. SO te sentes s6 quando estas sentada naquela
poltrona e olhas para o teu filho e analisas ... eu estou aqui ... mas com uma protecc¢ao, sabes
que ndo estas sozinha. Tem & os psicdlogos, eles é que seguem as criangas e 0s pais, tem 14 as
educadoras, tem animacdo que vao & pediatria e ao Hospital de Dia. Também tinha 14 a
assistente social. Em tudo o que dependeu do hospital (IPO) eles foram impecaveis.» (Entrevista
1)

Ao encontro do modelo ECC de Elizur (1996) citado por (Sousa, et al., 2006) a
participacdo do acompanhante familiar nas actividades de vida diaria do doente foi sentida
pelo entrevistado como reconhecimento da sua importancia no processo de reabilitacdo de

doente e como parte integrante da equipe multidisciplinar.

«Geralmente eu é que fazia tudo a minha filha, ndo porque as enfermeiras ndo quizessem fazer
mas porque eu estava ali. /Tinha de ajudar, entdo o que é que eu fui fazer para 14?/ Fazia tudo,

s0 ia para casa as 9 horas da noite.» (Entrevista 10)

«/Eu e 0 rapaz da ginastica lutdvamos por ele/.» (Entrevista 13)

O apoio disponibilizado pelo Servigo de Acolhimento de Doentes em Lisboa (SADEL)
foi evidenciado apenas na sua vertente de apoio econdmico e instrumental. Como referido no
Cap | a este servico cabe o pagamento da comparticipacdo diaria prevista pela legislacdo

assim como a disponibilizacdo de outros apoios como transporte de doentes e seus
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acompanhantes em carrinha prépria, alojamento em lar convencionado com a RAA assim

como apoio psico-emocinal implicito nas fungdes das assistentes sociais que ali trabalham.

«Da parte do SADEL sempre tive apoio da carrinha. Bastava s telefonar para la a pedir a
carrinha para o meu filho ir fazer tratamento a outro sitio, vinham com a carrinha, levavam e

traziam para o aeroporto. /Foi muito importante/.» (Entrevista 5)

«Dos servico de acolhimento (SADEL) tive a carrinha, que disponibilizavam quando podiam,

para ir-me buscar ao hospital para eu levantar o dinheiro.» (Entrevista 13)

3.2.3. Os Impactes da deslocacao na familia

Para alguns dos participantes, a situacdo de doenca do seu familiar foi o acontecimento
mais dificil de ultrapassar em todo o processo, marcando definitivamente a vida familiar
futura. Os condicionalismos de ordem financeira, assim como a auséncia prolongada do
espaco familiar e social séo relegados para um segundo plano, prevalecendo o valor da vida.
Aceitar a doenca ¢ “(...) uma forma dos pais admitirem a doenca e poderem viver com ela”
Eiser (1993, citado por Santos 2010:62) sendo ainda referido como a forma pela qual a
familia reorienta a sua atencdo e esforcos para lidar com os tratamentos assim como pela
disponibilizacdo de condicGes de bem estar do doente (Sheeran, et al, 1997 citados por
Santos, 2010).

«Aceitar ... <choro> (aceitar a doenga do filho) A minha maior dificuldade foi essa. (...)
Quando digo a ele “isto ¢ uma fase” ....... <choro>. E uma espada que a gente tem na cabeca
. <choro> ... eu tento ndo mostrar isso. Temos de pensar que amanhd ¢ outro dia. “Vais

dormir e amanha serd melhor”.(Entrevista 1)

«Q pior de tudo foi a doenga do meu filho e depois estarmos fora da nossa casa. (...) Custou-nos
mais foi isso. (...) O que me marcou mais foi o facto dele ter estado tdo doente. Vé-lo sofrer. O
meu filho sempre se apercebeu que estava doente e compreendia. Com esta situacdo passamos a

dar valor quando se sente que a gente vai perder alguma coisa que temos. Ai a
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gente da bantante valor a vida e ao que temos e nesse caso era 0 meu filho. Ele era a Unica coisa

boa que eu e 0 meu marido temos. Ele era o principal.» (Entrevista 5)

«Nunca esquecerei os tratamentos do meu filho. A médica disse-me “vive um dia de cada vez”,

mas hoje em dia ainda tenho medo de viver um dia de cada vez.» (Entrevista 11)

Esta dimensdo também foi expressa pelo comentario de um participante quanto ao
desapego pelos bens materiais sendo capaz de refazer a vida em local onde fosse possviel

proporcionar melhores condic6es de tratamento do doente.

«Alias, digo e torno a dizer se as coisas tiveram de acontecer assim, (refere-se a recidiva da
doenca em 2008) se tivesse sido mais cedo eu nem tinha vindo para ca. (...) Automaticamente
iria arranjar um emprego l4. Acabava, de certeza absoluta, por me mudar para la. Sou pessoa

para isso, era pessoa para isso, sem problema nenhum.» (Entrevista 1)

«Primeiro pensei foi no doente, que ele necessitava era de mim. Que a miada ficava bem com a
minha irm&. A médica e as enfermeiras diziam «a senhora va aos Agores, va arejar a cabeca, a
sr2 ndo pode estar este tempo todo cé» e eu sempre consegui porgue eu sabia o marido que tinha,
ele ndo ia reagir bem e ia isolar-se mais. (...) Pu-lo sempre em primeiro lugar (...)» (Entrevista
13)

«Quando nds queremos alguma coisa, sempre conseguimos. Nao recebemos (ordenados) muito
por ai além, mas com esforgco, é o nosso filho, /conseguimos/. Para este caso nao houve a
questdo monetaria. /H& prioridades na vida e aquela foi a prioridade que nds encontramos/.»
(Entrevista 15)

Apesar do acima descrito, quando aprofundadas outras tematicas, os participantes
consideram que a falta de rendimentos provocados pela longa auséncia teve um impacto na

vida familiar.

«Sou empresaria. (...) A realidade era o que estava ca (S. Miguel). Eu estava a viver a realidade
la com o meu filho e uma outra realidade que era aqui. (...) de resto, ndo precisa dizer mais

nada. Isto ndo podia ir por agua abaixo.» (Entrevista 1)
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«O meu marido quando voltou comegou a cultivar nas terras mas s6 quando se colhe é que se
faz algum dinheiro. Quando voltamos, em Dezembro de 2007, o0 meu marido fez um cartéo de
crédito e foi assim que nos organizamos. A nossa vida sé se comeca a equilibar bastante tempo
depois. (...) foi um bocadinho dificil. A vida s6 comegou a equilibrar no verdo de 2008.»

(Entrevista 5)

A auséncia ao trabalho para acompanhar o familiar doente foi uma constatacdo em todas
as entrevistas tendo os varios intervenientes encontrado diversas formas de justificar as faltas
ao trabalho, nomeadamente o recurso a férias, baixa por asisténcia a familia e baixa por
doenca prépria. Nas situagdes em que o acompanhante familiar era trabalhador indepedente,
optou por manter-se no activo até ao limite da sua capacidade econémica. A este respeito,
como ja referido no Cap. I, Wall, et al., (2002) e Roman (2002) referem dificuldades
acrescidas para as mulheres trabalhadoras devido a dificil conciliacdo da sua actividade

remunerada e as e as responsabilidades familiares.

«Primeiro meti férias. Como tinham conhecimento do caso, ndo colocaram problemas nenhuns.
Aceitaram as baixas para justificar as faltas, mandavamos as baixas por fax e eles
aceitavam.(...). A baixa foi doenga psiquica ... <choro> e ndo era mentira nenhuma.»

(Entrevista 2)

«Arranjei um emprego a contrato,(...) e ao fim de més e meio meu filho adoeceu e tive de sair.
O meu marido trabalha nas terras e o produto que ele colhe das terras, ele vende. (...) teve de
vender tudo barato (...) para poder ir para fora. Ficamos os dois sem rendimentos. (...) Para ter
beneficios da seguranca social os dois tinham de ter descontos para um poder por baixa por
assisténcia a familia. Por isso ndo pudemos por baixa. (...) Enquanto tivemos fora ele continuou
sempre a pagar a caixa para depois ndo ter problemas. (...) Depois de regressar ja ndao podia
trabalhar porque o meu filho continuou a ir ao hospital fazer tratamentos e eu tinha de estar
sempre com ele, para acompanha-lo, para Ihe dar a medicacdo, enfim para cuidar dele.
(Entrevista 5)

«Bastou dizer que ia. S&o todas pessoas conhecidas. Trabalho para as minhas patroas ha muitos

anos e algumas sdo ainda familia. Até algumas pagavam o dia mesmo sem eu ter ido trabalhar.

Nunca tive problemas.» (Entrevista 8)
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«Fazia 0s meus descontos. Enquanto pude fui pagando a caixa, mas em Novembro de 2008 tive
que cancelar. Estdvamos a viver apenas da baixa da minha filha, ndo tinha dinheiro para pagar a
caixa, por isso cancelei. Nunca mais trabalhei.» (Entrevista 10)

«Pedi licenga sem vencimento. L& fora pedia comprovativo para entregar no servico e a baixa
para o meu marido. Trabalho para uma empresa privada e pertengo ao quadro desta empresa.»
(Entrevista 13)

O reforco dos lagos familiares também foi evidenciado. Para Relvas (1996) a familia s6
pode ser entendida como “(..) um sistema, um todo, uma globalidade que s6 nessa perspectiva
holistica pode ser correctamente compreendida.” (Relvas, 1996:10) definicdo também
coroborada por Gameiro (1992) que a define como “(...) como uma rede complexa de
relacGes e emocdes que ndo sdo passiveis de ser pensadas com 0s instrumentos criados para o
estudo dos individuos isolados (...) A simples descrigdo de uma familia ndo serve para
transmitir a riqueza e complexidade relacional desta estrutura” (Gameiro, 1992 citado por
Relvas, ibidem:11). A esta definicdo séo identificados dois atributo, a singularidade e a

complexidade a que Minuchin (1979) chama “sentimento de pertenca”.

«Sempre tivemos muita ajuda da familia e eles agora dao-lhe muito mais forca. Ela precisa do
dobro do esforco deles porque ela ndo consegue fazer tudo o que fazia antes. A familia esta

muito mais unida.» (Entrevista 2)

«A necessidade de estar com a familia nas horas mais dificeis. /Precisar de alguém nas horas
mais dificeis, precisar de um conforto e ndo ter na hora do transplante do meu marido, foram

muitas horas sem saber o que iria acontecer/.» (Entrevista 13)

O impacto da deslocagéo nos familares que permaneceram em S. Miguel, especialmente
nos menores foi evidenciado como um assunto de grande preocupacéo para 0s pais. Embora a
familia alargada, avos, tios, madrinha, tenham tentado minimizar os transtornos na vida destas

criangas constata-se que a estabilidade emocional destas criancas também foi abalada.
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«(...) ela estava com a minha mae, outras vezes com a minha sogra, ela também estava na
escola, a professora estava a sentir que a miuda estava a ficar triste, ela esteve 2 meses sem nos.

A partir dos 2 meses é que eu a mandei buscar.» (Entrevista 13)

«As separacOes eram vividas de forma diferente pelas duas. A mais pequena ndo se apercebe.
Sentia mais a falta da mde. A mais velha compreendia mas ao mesmo tempo trazia tudo
consigo. (...) Escrevia muito, deixava bilhetes, palelinhos por todo o lado. /Ela vive muito o
problema da familia/. A pequenina passava muito tempo connosco. Podia faltar, enquanto que a

mais velha ndo.» (Entrevista 15)

A vivéncia das festas religiosas sdo periodos marcantes na vida de quem estd ausente
por doenca. Constata-se que foram encontradas estratégias diferentes de poder proporcionar a

unido familiar aquando das festividades.

«(...) voltamos, em Dezembro de 2007.» (Entrevista 5)

«N&o fomos em Dezembro para ndo passarmos o Natal fora.» (Entrevista 8)

«Quanto a vinda a S. Miguel no Natal, pedimos a médica porque ja estavamos la ha tanto
tempo. No inicio, ela ndo (...) mas depois a médica concordou. E fez-lhe muito bem, ela
regressou completamente diferente, mais esperta, mais atinada. A mim também fez muito
bem, eu estava j4 muito cansada (...) quando a médica disse que vinhamos fiquei muito mais

aliviada. /Foi bom/.» (Entrevista 10)
«Eles s6 iam nos visitar nas férias, ou seja, Natal, Pascoa e Verdo. Para mim, a altura pior foi o

Natal. N6s somos uma familia s6lida, muito unida e o primeiro Natal passado sem 0s meus

pais foi 0 que me custou mais.» (Entrevista 15)
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Conclusdo

CONCLUSAO

Ao terminar o estudo, ndo poderemos deixar de realgar aspectos da vivéncia da
deslocacdo que constituem uma preocupacdo para aqueles que tém responsabilidade no
processo. Acima de tudo, este estudo teve com intencdo conhecer a vivéncia da deslocacéo, a
partir do vivido. Sair do discurso institucional, dos recursos previstos e identificar as
necessidades dos que passaram por uma experiéncia de auséncia prolongada por motivos de
saude.

Desde logo, o desconhecimento ou a incompleta descodificacdo do diagndstico clinico
que esta por base da deslocacdo, influi directamente nas decisdes que a familia tem de tomar
no momento da partida. Este aspecto, aliado a urgéncia da deslocacao, obriga a um esforgo de
identificacdo de prioridades como sejam: quem segue com o doente; com quem deixam 0S
seus ascendentes e descendentes; como justificam a auséncia perante a entidade patronal;
como se cumprem os compromissos financeiros.

Conclui-se que a elegibilidade do acompanhante se concretizou pelo recurso a membros
do subsistema conjugal e parental sendo o elemento feminino evidenciado em todos os
participantes. Sera de realcar a importancia de centrarmos a atencdo para as necessidades do
acompanhante por se tratar de um elemento fundamental no processo. O doente, pela
patologia que apresenta, pela idade ou outro factor, é poupado de qualquer preocupacéo, é-lhe
permitido deprimir, revoltar-se, sentir saudade de casa e das suas coisas. Ao acompanhante
espera-se que seja capaz de resolver problemas, gerir situacGes de stress, dar seguranca e
estimulo ao doente, estabilidade emocional, € esta a funcdo que lhe foi atribuida, a que preco.
Pelos relatos, constata-se que a maior fonte de suporte emocional proveio da familia, dos
amigos, dos conhecidos e dos desconhecidos. Apenas o IPO foi identificado como instituicdo
onde os familiares sentiram que Ihes era dedicada atengéo.

Relativamanete aos aopios economicos oficiais concedidos no &mbito da deslocacéo de
doentes, os entrevistados foram unénimes em referir que foram insuficientes para fazer face as
despesas globais da familia.

O HDESPD ¢ responsavel pela organizacdo e concretizacdo da deslocagdo de doentes
tendo para isso, como funcdo planear e acompanhar o doente enquanto decorre 0 seu
tratamento na insituicdo de saude de destino. O tipo de alojamento, foi identificado como uma

questdo fundamental. Contatdmos que houve uma clara preferéncia por espacos aproximados
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a casa de familia, onde fosse possivel ajustar a alimentacdo as necessidades e preferéncia do
doente mas também pelo facto de proporcionar uma melhor gestdo do dinheiro disponivel. A
associacdo Acreditar, foi identificada como resposta ideal para o acolhimento de criangas
oncologicas e seu acompanhante. A funcédo ludica e de convivio revelou-se de extrema
importancia para os acompanhantes das criangas que |4 ficaram acolhidas, pelo sentido
pertenca e de solidariedade partilhado pelos ocupantes da residéncia e pelo apoio técnico
disponibilizado.

A intervencdo do SADEL apenas foi referida na sua vertente instrumental, ndo sendo
reconhecida pelos participantes como potencial fonte de apoio emocional apesar de saberem
que aquele servico é constituido, na sua maioria, por assistentes sociais.

Quando abordados os potenciais desequilibrios de ordem laboral, constata-se que foram
diversas a formas encontradas para justificar a ausénia ao trabalho e consequente manutencao
de alguns rendimentos e protec¢do social. As medidas de politica na dera da proteccédo social
na doencga ndo se ajustam a particularidade do tema em estudo. As baixas por assisténcia a
familia sdo muito limitadas no tempo enquanto que a opcdo de baixa por doenca do proprio
empurra o familiar para uma situacdo pouco confortdvel perante a lei. A populacdo
pertencente ao estudo apresentou uma diversidade de estratégias, desde a baixa por assistencia
a familia, pelo proprio, férias antecipadas, licenca sem vencimento e, por ultimo, a opcdo do
despedimento. Embora, a maioria tenha feito referéncia ao desequilibrio econdémico
provocado pela falta de rendimentos, nenhum elemento revelou ter sido hostilizado ou
pressionado pela entidade patronal face a auséncia prolongada. Em todos os relatos, foram
evidenciados comentérios de solidariedade por parte das entidades patronais embora esta
constatacdo ndo possa deixar tranquilo quem esta envolvido no processo. H& que promover
discusséo sobre o assunto, fazendo eco junto das entidades competentes.

Uma das dificuldades identificadas pelos participantes do estudo foi o sentimento de
soliddo, a falta da familia quer nos momentos considerados dificeis assim como na
celebreacdo de acontecimentos pessoais e sociais revelantes: os aniversarios e, em especial, 0
Natal. Tivemos oportunidade de constactar que, em todas as situagdes consideradas no estudo,
houve a necessidade de quebrar a saudade com a presenca de elementos significativos com
maior ou menor frequéncia no tempo ou diversidade de membros da familia.

A deslocacéao de cidaddos para fora da sua ilha de resiéncia, por motivos de saude e por

periodos prolongados gerou desequilibrios de ordem econémica familiar e emocional tanto
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nos membros que se aussentaram como nos elementos que permaneceram na ilha. A rede de
suporte informal mostrou-se imprescindivel para a estabilidade dos que partiram,
disponibilizando recursos materiais, instrumentais e afectivos aos seus membros.

A intervencdo das entidades oficiais directamente envolvidas na deslocacdo, foi
evidenciada apenas na sua vertente instrumental, cujo contributo foi considerado insuficiente
para fazer face as necessidades sentidas, sendo nula a referéncia ao suporte emocional.

A presente dissertacdo pertende ser um contributo, um ponto de partida, para a
exploracdo do tema da deslocacdo de doentes. Pelos resultados obtidos, a partir dos relatos
dos entrevistados, constata-se que as entidades oficiais da Regido Auténoma do Acores nao
proporcionam suficientes apoios aos cidaddos que se encontram deslocados. Equacionar
alternativas de alojamentos melhor ajustadas as necessidades dos doentes, repensar a
intervencdo do Servico de Deslocacdo de Doentes do HDESPD e do SADEL assim como
promover pontos de ligagcdo nas cidades onde a Regido ndo tem departamentos sdo as
principais sugestdes que aqui se pretende deixar.

Por ultimo, seria oportuno a realizacdo de estudos posteriores mais abrangentes,
incluindo deslocacgdes de beneficiarios de outros sistemas privativos de salde, nomeadamente

da ADSE dadas as desigualdade de direitos e regalias ja constatadas.
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ANEXO 1| - Tabela de Comparticipacao Diaria

Tabela de comparticipa¢ao no alojamento

Portaria 16/2007 de 29 de Marco

Escaldao Duragdo da Com alojamento Sem alojamento
deslocacao
convencionado convencionado
1.0 Até 30 dias 1,15 x RMMG-A / 30 1,43 x RMMG-A / 30
2.2 A partir de 31 até 90 | 1,43 x RMMG-A/ 30 1,73 x RMMG-A / 30
dias
3.0 A partir de 91 até 1,73 X RMMG-A /30 | 2,01 x RMMG-A /30
180 dias
4. A partir de 181 dias | 2,01 x RMMG-A / 30 2,30 x RMMG-A/ 30

Fonte: Portaria 16/2007 de 29 de Marco

* RMMG-A: Rendimento Minimo Mensal Garantido auferido nos Acores (Ano 2007 = 443,16€)

58



Anexos

ANEXO |1 - Aprovagao do Projecto de Investigacdo pela Comissao de Etica para a
Saude do HDESPD,EPE

15

Hospital Divino =

Amando Anahcry Y%)ﬁz7

Presidente do C.A.

% R 1144,

Hospital do Divino REGIAO AUTONOMA DOS ACORES
Espirito Santo
é ZM, R SECRETARIA REGIONAL DOS ASSUNTOS SOCIAIS
A

DIRECGAO REGIONAL DE SAUDE
HOSPITAL DO DIVINO ESPIRITO SANTO DE PONTA DELGADA, EPE

q ]

" Exmo. Senhor

o 5 Wi : | Presidente do Conselho de Administracao

do Hospital do Divino Espirito Santo de

i ) Ponta Delgada
. Fovara 3 -/mxﬂ)”‘{ £ <. fb}

Ponta Delgada, 30 de Outubro de 2009 ﬂ O( 5

ASSUNTO: Apreciacdo do projecto de investigacio “Estudo das Dinamicas

Familiares de Doentes Deslocados por Periodos de Longa Duragao”
Relativamente ao assunto em epigrafe do qual é Investigadora
Responsavel a Dra. Helena Margarida Miranda Soares, cumpre informar V. Exca.

que a Comissdo de Etica para a Satade deste Hospital, reunida a 22 de Outubro

do corrente ano, deliberou aprovar o estudo.

Cumprimentos,

A Presidente da Comissao de Etica para a Satude

Dra. Eya Garci
Av. D. Manuel I Pag1/1
9500 - 370 Ponta Delgada - Agores
Telefone: 296 203000 Fax Geral: 296203090 Fax Administracao: 296203082
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ANEXO 11l - Termo de Consentimento Informado

Estudo das dinimicas familiares de doentes deslocados, por periodos de longa duracio,
beneficidrios do Servi¢o Regional de | Saude

Consentimento informado

Pretende-se com este trabalho identificar os problemas e as dificuldades que as familias
sentiram por terem algum membro deslocado, por doenga, por periodos superiores a trés
meses.

Pretende-se ainda saber se a familia do doente deslocado teve necessidade de pedir
ajudas tanto aos seus familiares, amigos ou a servigos oficiais.

A populagdo do estudo sera a familoia do doente deslocado por mais de trés meses.

Pretende-se entrevistar o acompanhante do doente que se manteve deslocado da sua
residéncia por um periodo igual ou superior a trés meses.

O presente estudo prevé o cumprimento de todas as normas de sigilo e
confidencialidade aprovadas no Hospital do Divino Espirito Santo, assim como os requisitos
legalmente previstos.

A realizagdo da presente entrevista, tem a duragfo estimada em 1 hora, ser4 gravada e o
seu conteudo sera utilizado apenas para os fins do presente trabalho de investigagdo. O local
de realizagdo das entrevistas podera ser no hospital ou em casa do entrevistado.

A cada individuo do estudo foi abribuido um cédigo, com o objectivo de garantir o seu
anonimato.

O doente ou 0 acompanhante tem o direito de recusar participar no estudo sem que, por
este motivo, seja alvo de qualquer discriminagio.

Apds conclusdo do trabalho, as gravagdes serdo destruidas, permanecendo apenas a
documentagdo em suporte papel que se mantenha como parte integrante do corpo do texto ou

anexos do trabalho.

Autorizagdo

Eu, .. R ..(nome da pessoa), li e decidi participar no
estudo acima descnto F01 -me expllcado 0 objectlvo geral, tudo quanto me seria pedido, assim
como os possiveis incomodos que possam ocorrer. A minha assinatura também indica que
recebi uma copia desta autorizagio.
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ANEXO 1V - Guido de Entrevista

Codigo de referéncia do entrevista:

GUIAO DA ENTREVISTA
Dados do doente

SITUACAO DE SAUDE

- A necessidade de deslocagdo como foi recebida?
- Vem na sequéncia de um problema de salde identificado anteriormente?
- Na altura da deslocacdo que conhecimento tinha acerca da situacéao clinica o doente?
- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?
— Ao longo do tratamento houve alteracdo do grau de autonomia do doente?
Houve melhorias

Houve perdas

REDES DE SUPORTE
— Como elegeram o acompanhante?
— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provéavel de estada fora de casa?
— Deixou menores a cargo de outras pessoas?
Quantos?
Idades?
Com quem?
Sairam da sua casa
- Deixou idosos dependentes a cargo de outras pessoas?
Quantos?
Idades?
Com quem?
Sairam da sua casa
— Para a acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
— Que justificacdo apresentou junto da entidade patronal?
Baixa ou atestado médico por doenca propria?
Baixa ou atestado médico por assisténcia a familia?

Férias?
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Licenga sem vencimento?
Outro?
— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a familia?
Apoio domiciliario
Internamento provisorio de algum elemento da familia
Alteracédo de estabelecimento de ensino dos filhos
Apoio em transporte
— Para além dos apoios pecunidrios previstos no ambito da deslocacdo houve necessidade de
recorrer a outros apoios:
Dentro da familia. Quais?
A amigos. Quais?
A entidades oficiais. Quais?
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:
Pagamento de renda de casa ou amortizacao de empréstimo a habitagéo
Pagamento de empréstimo relativo a aquisicao de outros bens
Alimentacao dos restantes elementos do agregado familiar
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as necessidades da
familia enquanto decorreu a deslocacéo?
Aos que estavam deslocados
Aos restantes membros da familia que ficaram
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?
- Das varias alteracfes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si, tiveram
maior relevancia.

- Se a deslocacdo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?
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ANEXO V - Entrevistas Transcritas
Caodigo de referéncia da entrevista: 1 (mée do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacdo como foi recebida?

Foi de surpresa. Eu ndo estava a espera. Gracas a Deus que foi dessa maneira, porque poderia
ter sido mais grave. Poderia ter sido descoberta mais cedo, mas ndo aconteceu. Enquanto teve
no hospital eles foram 100%, apressaram 0 processo, acompanharam enquanto o meu filho
esteve na Pediatria. Na segunda-feira ele deu entrada no hospital e na segunda-feira seguinte
ele foi para lisboa.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
Nada, nada. Linfoma ndo me dizia nada. Nem a mim nem ao meu filho (filho mais velho de
20 anos). Sé depois é que ele € que se apercebeu. Telefonou a uma amiga que estudava
medicina no continente e ela é que explicou.

Ja ouvimos falar de cancro mas de linfoma .... A gente sabe que ¢ um problema situado
nalgum lugar do corpo, mas o que &, qual a gravidade?

Soube o que ele tinha ja em Lisboa, na Pediatria. Ele ja levou de cd um relatério com varios
diagnosticos, mas 14 é que ia aperfeicoar, a confirmar. Fez puncdo lombar, medulograma e
depois € que chegaram a conclusédo que era leucemia no sistema nervoso central.

- Vem na sequéncia de um problema de saude identificado anteriormente?

O meu filho magoou-se na ginastica, fez um hematoma no tornozelo, fomos para a urgéncia,
ele fez um RX, fez medicacgéo, fez fisioterapia e nunca passava. Eu pensava que seria uma
ruptura de ligamentos. No domingo, antes de ser internado o meu filho ficou cheio de febre,
sentia-se muito mal. Fomos ao Centro de Saude e depois para o hospital em Ponta Pelgada. O
médico fez 0 RX e detectou, percebeu que se passava ali qualquer coisa e no dia seguinte
chamou-o para internamento. /Foi um choque/. Chorei muito mas a maneira que me fui
acalmando fui recordando todos os pormenores que o0s ajudaram a chegar ao diagndstico. A

minha Unica revolta foi 0 médico que o tinha visto antes, ter visto o tamanho daquelas inguas
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e ndo ter feito nada. N&o percebeu que o meu filho tinha uma infeccdo, disse que fazia
analises no proximo més. O meu filho estava muito triste.

Foi s a Unica dor que eu levo daqui.

No hospital de Ponta Delgada, os médicos chamaram-me e deram o diagnostico. Disseram
que, em principio, ele tinha um linfoma e que tinha de ir para Lisboa e foi ... <choro>. Eu ja
tinha perdido uma menina, em Lisboa também, no hospital de St* Maria. /Foi medo, foi
pavor/, foi o relembrar das perdas, ndo foi uma boa noticia ... para ninguém. Os rapazes
(filhos) sdo a minha vida.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

N&o, ndo tinha nocdo. S6 depois € que ele é que se apercebeu. Telefonou a uma amiga que
estudava medicina no continente e ela é que explicou.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

Nao ... Ndo... Os médicos disseram que era para confirmar o diagndstico.

Eu tenho um grupo de amigos que me disseram que estas doencas sdo pronlongadas e por isso

levei ja algumas roupas. Ja tinha alguma ideia.

DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

A partir da altura em que foi detectado, ele comecou logo a fazer quimioterapia e 0 organismo
dele foi sempre aceitando bem. Tanto aceitou tdo bem que nds, em principio teriamos que
ficar 8 meses la e pelo facto do organismo aceitar muito bem a quimio e todas as fases ele
aceitava sempre, baixava alguns valores mas na semana seguinte ja estd pronto para fazer.
Nunca perdeu nenhum ciclo e isto facilitou a nossa estadia la por isso ficamos s6 quase 5
meses.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS

— Como elegeram o acompanhante?

O meu filho é que decidiu. Se ha coisa na minha vida que eu posso evitar, eu vou evitar e
quanto menos coisas eu puder me culpar ... Eu perguntei a ele quem ¢ ele que queria que
fosse, se era 0 pai ou se era 0 avo e ele disse que era 0 avl (materno). Tanto que, quando nds
regressamos, ele (pai) foi ter connosco ao aeroporto e disse-me que achava que eu tinha feito
uma coisa que nao devia ter feito. Achava que quem deveria ter ido era ele (pai) e eu disse-lhe
que a deciséo tinha sido do nosso filho.
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— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?
Sim, do meu pai e dos meus irméos. Eu tenho muitos irméos e eles ndo iam abandonar ...
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:

Em relacédo a todas as situacdes. Tive de falar com eles por causa de coisas financeiras.
Tive que pedir algumas coisas a eles. Tive que pedir ajuda para o negdcio, para nao perder
muita venda. Tive de pedir ajuda para orientar a minha vida. Tinha de ter presente que era
uma fase mas a vida continua e ninguém ¢é parasita, mesmo la (em Lisboa) tinha de orientar
para dar para a frente. Tive uma grande quebra no negécio. Tinha de arranjar maneira daquilo
dar, era a minha sobrevivéncia. Tinha de agarrar aquilo que tinha na altura e depois dar a volta
mais tarde.
— Deixou menores a cargo de outras pessoas?
N&o, mas deixei um filho que ja ndo era crianga, tinha 20 anos. Ficou a dormir em casa
sozinho, por opgdo mas tinha todo o apoio da minha mae, dos meus irmé&os.
- Deixou idosos dependentes a cargo de outras pessoas?
N&o.
— Para a acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Sim. Sou empresaria. Exploro um estabelecimento comercial que é alugado. Deixei 1a 2
funcionarias. Continuei a descontar para a Seguranca Social, na totalidade e é isto que acho
que estd mal e acho que agora j& hd uma lei que protege as familias com criangas com
doencas oncoldgicas. /Isto € muito importante/ o facto de ndo poder por baixa, ausentar-me do
trabalho e ter de pagar como se estivessse a trabalhar, eu acho que ndo esta correcto. Para as
pessoas que nunca precisaram ou evitaram pedir alguma ajuda, deviam olhar ou passar a olhar
para esta situagdo: «nédo te dou ... mas também nao te tiro». Neste caso, acho que desprotege
pessoas que trabalham por sua conta quando apanham situagdo destas. Isto apanha-nos de
surpresa. /Apanha-nos e bem/. Embora tenhamos ajuda da Caixa (Seg Social) séo criangas,
sdo criancas la. Aquilo (a doenga) obriga-nos a uma alimentacdo muito vigiada, ndo é todo o
tipo de carne, nem de peixe. Independentemente de termos uma senha, uma ajuda para a
alimentacdo, nunca é suficiente, isto seria uma base. O meu filho nunca iria comer uma base.

Uma coisa é eu comer uma base outra coisa € o meu filho, ainda mais nestas situaces que
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eles ndo podem apanhar nada. Ndo poder comer numa tasca qualquer. Tem de ser num
restaurante e temos de ver se tem condicGes para o meu filho estar 14, e quando falo nele, falo
em todas as criancas que estdo na mesma situaco. E sempre complicado com a higienizacéo,
0 estar com as outras pessoas, quanto menos pessoas houver melhor, ndo podia andar em
transportes publicos. Eu andava sempre de taxi quando, ... era preciso. As vezes saia com ele
porque ele ficava cansado e nem sabia para onde queria ir. Foi tudo dinheiro que era meu até
termos lugar na associacdo Acreditar. (IPSS com alojamemento para criancas oncolégicas e

seus acompanhantes que se encontrem deslocadas das sua residéncias, em tratamento)

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacéo?

Ao0s que estavam deslocados

Sim, sim. IPO, Acreditar e SADEL, os trés em conjunto trabalharam muito bem. N&o
ha palavras para descrever. Nés precisamos de saber que ha disponibilidade da parte destas
pessoas que nos acompanham nestes processos, que se interessam por saber como esta a mée,
porque ndo é s o doente, a preocupacdo delas muitas vezes era saber como estava a mae, /isto
é muito importante e por vezes ha quem esqueca/. Para o meu filho estar bem, a mae tem que
estar.
Acho que la fora as pessoas estdo mais preparadas do que aqui. IPO, ja diz tudo, as pessoas ja
estdo preparadas para se depararem com as piores situacGes possiveis e imaginarias,
principalmente em pediatria. /E preciso muito forca, coragem/. Aquele pessoal merece
diplomas todos os dias por terem coragem e estar li a ver, e cada um com uma palavra, eles
conhecem as criangas todas, todos 0os médicos conhecem os doentes de qualquer um (médico).
E impressionante porque tu nunca estés so, tu nunca te sentes s enquanto se esta no hospital.
SO te sentes sO quando estas sentada naquela poltrona e olhas para o teu filho e analisas ... eu
estou aqui ... mas com uma protec¢do, sabes que nao estds sozinha. Tem 14 os psicologos,
eles é que seguem as criangas e 0s pais, tem 14 as educadoras, tem animag&o que va a pediatria
e ao Hospital de Dia. Também tinha la a assistente social. Em tudo o que dependeu do
hospital (IPO) eles foram impecaveis.
/Associacdo Acreditar/ - Aquilo foi a melhor coisa que pudessem ter feito. Ai j& podiamos
cozinhar os nossos alimentos, para fazer a comida para ele. /Uma pessoa que ndo da valor a
Acreditar ndo da valor a vida/ e se ndo da valor a vida é porque ndo sabe o que é trabalhar

para ter dentro de casa. Como eu sei muito bem o que custa levantar de manha e néo ter
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vontade, quando eu tinha de estar chorando, quando eu queria estar a pensar e sem poder
pensar. As vezes o meu filho mais velho ia ter comigo e eu dizia “sai, sai, deixa-me chorar.
Chegou a minha hora”. <choro> Eu aguentava durante o dia para 0 meu filho néo ver. Eles
ndo me podem ver deitada. Se eles me véem deitada é porque “ela ndo estd bem”. Na
Acreditar implica termos de lidar com muitas pessoas. Temos de ter o poder de saber lidar
com todas as maes que estejam na mesma situacdo. Naquele lugar temos o pais todo aos
nossos pés, temos de ter o poder e o dever de aceitar todas as normas. Tem de haver normas,
se ndo houver, aquilo vai ser um bairro social metido numa casa so6. E uma das associacdes
que me merece todo 0 meu respeito. Sé o facto de estarmos ali e sabermos que somos nos a
lavar a roupa deles, a cozinhar a comida para eles, a fazer o que eles querem para comer
porgue a quimio e a cortizona faz com que tenham muitos desconsolos (desejos). Tem alturas
que nem sabem 0 que querem, querem comer mas ndo sabem o qué. Era por fases. A
Acreditar facilita muito a vida de um pai e de uma mée ou a familiares que vao para oncologia
com as criangas. A gente escolhe qualquer lado para comer mas com as criangas é mais
complicado.

— Quiais as maiores dificuldades sentidas?

Aceitar ... <choro> (aceitar a doeng¢a do filho) A minha maior dificuldade foi essa.

Aceitar a doenga e depois ter de ver a realidade. A realidade era o que estava cé (S. Miguel).
Eu estava a viver a realidade 1& com o meu filho e uma outra realidade que era aqui. Duas
aguas, duas luzes, duas rendas, ..., de resto, ndo precisa dizer mais nada. Isto ndo podia ir por
agua abaixo.

O bom é que estive sempre muito calma la. Deixei muitas coisas na méo de Deus. Eu controlo
0 que eu posso e o resto fica ... Ha coisa que ndo pude fazer e que depois acabaram por se
fazer. Para tudo ha uma saida. Acho que as coisas nao acontecem a toa. Quando pensei que
tinha virado vérias paginas, cheguei aquela ... esta pagina parou ...<choro> e agora ja nao
posso dizer nada. Quando a gente se separa, quando a gente tem uma vida para tratar .... Eu
comparo-me com a formiga, a formiga nunca olha para tras se tem um obstaculo ela vai
encontrar uma saida por um lado ou pelo outro. Nunca podia faltar nada a estes rapazes
(filhos) e ultrapassava tudo e tudos, sem nunca magoar ou discriminar ninguém. Se para eles
estarem bem dependiam de mim era capaz de trabalhar 24 horas porque iria conseguir dar-
Ihes o que precisavam. Tinha de dar o essencial. Quando nos mudamos para esta casa, pensei
“agora vou viver de outra maneira” na mesma altura aparece isto. Aparece uma coisa que tu
dizes “agora ndo podes vencer esta, conseguiste tudo o que era monetario, tudo o que tu

podias alcangar mas chegas a esta barreira e agora como vais ultrapassar esta? “ /Esta foi
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muito dura, muito forte/. Foi a idade do meu filho, na adolescéncia. Quando ele chorava a
dizer “mae eu tenho de ir para o mar, ndo quero ficar aqui dentro” (IPO). Eu e as enfermeiras
deixavamo-no gritar e chorar até que fosse ele a falar comigo. N&o queria comer ... é a idade
. muito complicada. Eu hoje tenho de dar gracas a Deus e a Mae Santissima (N2 S? de
Fatima) a sabedoria que me deu. As vezes o padre dizia-me “se tiveres que pedir hoje uma
coisa a deus o que pedias?” /A sabedoria/. Sabedoria ndo é ser sabio, é a sabeboria da vida. E
saber dar a volta aos nossos filhos, saber dar a volta a vida quando é para dar. Tive de
aprender esta técnica. Agradeco a Deus de conseguir ver porque as vezes Vi as coisas muito
apagadas. Nos, ali (IPO) vemos muita coisa, o médico diz que cada caso ¢ um caso mas ...
meu Deus ... vai acontecer comigo. Depois ¢ aquela dor 14 dentro que ndo ha nada que a
consiga apagar, s6 mesmo nds. Quem ¢ que apaga a dor ... ¢ olhar para o meu filho e dizer
“quando pensares que nao estas bem, tu vais pensar que ha mil e uma crianga que esta pior do
que tu. Tu tens esta doenca mas consegues andar, da gracas a Deus de conseguires andar, tu
vais & praia quando podes. Vé as noticias e dizes: /“Eu estou bem”/. E isso que vais fazer.
Quando pensares que nao estas bem, pensa logo nas criancas que vimos e dizes /“Eu estou
bem”/. Vais pensar que ¢ uma fase e que vais ultrapassa-la.”
Quando digo a ele “isto ¢ uma fase” ....... <choro>. E uma espada que a gente tem na cabeca
. <choro> ... eu tento nao mostrar isso. Temos de pensar que amanha ¢ outro dia. “Vais
dormir e amanha sera melhor”.
- Das varias alteracdes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.
A vida profissional. Eu I estava bem porque estava ao lado do meu filho. Eu s6 podia estar
ao lado dele. Os meus irmdos foram ter comigo, nunca me deixaram sé, sugeriram que eu
viesse uma semana ca (a S. Miguel) porgque sabiam que eu tinha esta vida cd mas eu ndo
estava preparada para as perguntas, sabia que pela vida que tenho iam-me atacar com
perguntas sobre o meu filho e onde ele estava? ... /Ndo, Ndo podia ser/. Nem por um
momento me passou. Eu sabia que se tivesse tudo de ir por agua abaixo por causa do meu
filho ia mesmo porque eu ndo ia-o0 abandonar, de maneira nenhuma. Alias, digo e torno a
dizer se as coisas tiveram de acontecer assim, (refere-se a recidiva da doenga em 2008) se
tivesse sido mais cedo eu nem tinha vindo para ca. N&o se fazia quimioterapia ca e eu teria de
ficar 2 anos la. Automaticamente iria arranjar um emprego la. Acabava, de certeza absoluta,

por me mudar para la. Sou pessoa para isso, era pessoa para isso, sem problema nenhum.
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- Se a deslocacéo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

N&o. Continuava tudo igual. Nunca levava o outro filho. /S6 uma mée. S6 mesmo uma mée,
nem um pai. Uma mée é que consegue aguentar uma situacdo daquelas/. A mée € que tem a
forca total. O pai € a base, 0 pai € 0 suporte mas a mae ¢ a forca. A minha preocupacao tinha
de estar centralizada no meu filho. Eu mandei o meu pai para ca 15 dias depois porque o meu
pai chorava ... era bom ter alguém connosco 14 porque ha dias que estamos desprotegidas,
mas eu preferia estar desprotegida do que pensar como esta pessoa estava quando eu tinha de
ficar como eu filho no internamento. Passava a ter duas preocupacoes.

Portanto, se tivesse que voltar atras fazia tudo da mesma maneira. Tudo igual.
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Caodigo de referéncia da entrevista: 2 (marido da doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE
- A necessidade de deslocacédo como foi recebida?

Foi no dia 1 de Junho. Estdvamos a espera dos resultados dos exames e fui chamada ao
médico e ele disse que era um tumor maligno e que ela tinha de ir para Coimbra. Isto foi
numa sexta-feira e tinhamos que seguir na segunda-feira.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
Ca disseram que ela talvez fizesse um transplante de 0sso. Foi também colocada a hipotese de
amputacdo, mas em ultimo caso. Ela nunca foi com esta ideia. SO 14, um més depois é que
disseram ...que ia .... <choro>

- Vem na sequéncia de um problema de salde identificado anteriormente?

Foi muito rapida porque ela partiu a perna e iam por parafusos, que era uma coisa normal, so
gue no RX descobriram gue tinha uma mancha que parecia um tumor. A partir dai, foi fazer
uma bidpsia, a 12 deu negativa, e depois teve de ir para fora para analisar de novo e entdo deu
positivo.

Desde que partiu a perna até irmos para fora foi mais ou menos um meés.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Tinham o mesmo conhecimento do que ela. O médico fez questdo de dizer tudo o que se
passava. Por isso é que ele a mandou para fora.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

Nao.

DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

Em primeiro lugar fizeram uma nova bidpsia. A partir dai tivemos um més a espera do
resultado da bidpsia. Meteram-se feriados e férias e tivemos que estar a espera.

Ao fim desse tempo, chamaram-me e disseram que era um tumor maligno e que ela tinha de

amputar a perna. Neste tipo de tumor néo se pode fazer tratamentos, s6 amputacao.

70



Anexos

Depois da amputagdo houve complicagdes porque a ferida ndo queria fechar. Viram que era
0s pontos internos que estavam a ser rejeitados e ela esteve 1a 4 meses e ainda continuou (a
fazer pensos) depois de estarmos em S. Miguel.

Regressdmos a pedido dela, porque ja ndo aguentava estar mais tempo |a.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS
— Como elegeram o acompanhante?
Eu disse logo que ia. A mée (mae da doente) também disse que ndo a ia deixar sozinha.
— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o. A prépria familia é que ajudou sempre.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?
A madrinha da minha mulher é que ajudou para ndo passarmos fome e para ndo faltar nada ao
meu filho. <choro> A minha sogra mandou-nos o seu multibanco porque o dinheiro ndo
chegava. A minha sogra ficou connosco 3 meses. O meu sogro tem um restaurante e 0s meus
cunhados ajudaram na confec¢do das refeicbes e também contrataram uma senhora para
ajudar.
Ao fim dos 3 meses, como ela ja estava um pouco melhor a irma foi visita-la, levou o nosso
filho. Ele esteve connosco um més mas teve de regressar no inicio de setembro para a escola.
<choro>

A amigos. Quais?
Em dinheiro nédo foi preciso. Mas a minha mulher tinha uma tia que morava em Oeiras € ia
visitar-nos de vez em quando.
Também tivemos apoio de uma Sr? da nossa freguesia que residia em Coimbra que nos ajudou
muito nas idas ao médico porque ndo conheciamos os sitios. Ela esteve sempre connosco
quando foi preciso, nos momentos mais dificeis.... <choro>
Também tivemos visitas de umas pessoas de ca que tomaram conhecimento que estavamos la
e foram visitar-nos.... <choro> Agente nao se conhecia ca mas souberam e foram ter
connosco ao hospital para nos acompanhar. Uma era enfermeira e outra advogada.
— Deixou menores a cargo de outras pessoas?

Sim. Com as tias, a madrinha e o0 avd (materno).
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Sairam da sua casa?
N&o. NOs estdvamos a morar com 0s meus sogros e ele ficou em casa.
— Para acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Primeiro meti férias. Como tinham conhecimento do caso, ndo colocaram problemas nenhuns.
Aceitaram as baixas para justificar as faltas, mandavamos as baixas por fax e eles aceitavam.
Foram apresentadas na Seg Social e no servico. A baixa foi doenga psiquica ... <choro> e nao

era mentira nenhuma.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacdo?

Ao0s que estavam deslocados
N&o, ndo eram porque para comer uma refeicdo decente ndo dava. A gente tinha

sempre que ir buscar a outro lado. Ndo dava para ter uma estadia decente e para ter comida.
<choro> A gente tinha de se amanhar nos quartos mais baratos em relacdo aos outros doentes
de 1&. Os de l4 tém televisdo e tudo e n6s é s6 o quarto, duas camas de solteiro e
pronto...<choro>

Os outros também sdo doentes do hospital (doentes da ilha da Madeira) e deviamos ter
0 mesmo direito e ainda por cima estar tanto tempo la fora. Elas ja sabem que aqueles quartos
sdo dos Acorianos, sdao 0s mais baratos que tém la. As condi¢cBes sdo minimas. <choro
compulsivo> Nés detestdvamos a alimentacdo do Lar onde estdvamos hospedados. Como néo
gostava da comida, estar a dar dinheiro por comida que ndo comia e depois ir comprar outra
fora era pior. Entdo a gente optava por escolher e comprava fora mas sabia que gostava.
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?
A falta da familia e o corte nos or¢camentos que ia fazendo falta para pagar a casa e para pagar
0 colégio do meu filho. Eu ndo ia tird-lo do colégio ... <choro> A familia é que ajudou a
pagar para nao o tirarmos.
- Das varias alteragdes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.
Sempre tivemos muita ajuda da familia e eles agora dao-lhe muito mais forca. Ela precisa do
dobro do esforco deles porque ela ndo consegue fazer tudo o que fazia antes. A familia esta
muito mais unida.

- Se a deslocacéo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?
N&o. N&o alterava nada.

72



Anexos

Caodigo de referéncia da entrevista: 5 (mée do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacao como foi recebida?

No principio foi um choque. Saber que ele estava doente e depois ter que ir para fora. Foi um
choque mas teve de ser.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
N&o, s6 disseram que ele ia fazer um exame para saber o que é que ele tinha, porque ao certo
ndo sabiam. Era um dia ou dois s6 por isso fomos sem saber certamente o que é que ele tinha.
Quando cheguei la é que a médica do hospital de St® Maria me acalmou primeiro e depois
teve a explicar e depois entdo disse 0 que é que ele tinha. Disse que nesses casos leva sempre
um bocadinho de tempo e dependia da maneira de reagir de cada crianca e do tipo de
tratamento.

- Vem na sequéncia de um problema de saude identificado anteriormente?

No inicio ele foi ao Centro de Salde e ndo era nada. Na semana seguinte, voltou ao Centro de
Saude entdo a médica achou que ele ja ndo estava muito bom e mandou-o para a urgéncia do
hospital de Ponta Delgada. Foi 14 que o doutor detectou que alguma coisa nao estava bem. Ele
ficou logo isolado e depois foi mandado para Lisboa para fazer a confirmacdo. Disseram que
0 exame que ele ia fazer ndo se podia fazer c& (em S. Miguel). Em criangas fazia-se era em
Lisboa. E ele ainda esteve 2 dias no servi¢o de pediatria, tiveram a preparar 0s papéis e depois
seguimos.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Isto tudo foi muito rapido. Eu telefonei para 0 meu marido para dizer que ele tinha de ir para
fora, a familia ficou toda em choque mas pensamos que ndo fosse uma coisa muito, muito

grave.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?
Né&o, ndo tinhamos. Era um dia ou dois s6 por isso fomos sem saber certamente o que € que

ele tinha.
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DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

O meu filho sempre resistiu muito bem aos tratamentos. Tinha dias que ficava melhor, outros
pior mas quase sempre correu tudo bem. As médicas diziam que ele tinha muita forca de
vontade. Na fase que caiu o cabelo ele chorou muito, queria vir embora porque estava longe
de casa. Depois de estar no IPO ele ia as consultas. A primeira quimioterapia que é a mais

forte ele teve de fazer internado, quase um més e meio. Depois ele saia, depois voltava.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS
— Como elegeram o acompanhante?
Eu sou a mée e ele estd mais habituado comigo, para comer, para se vestir. S8o coisas que eu
é que fazia sempre.
— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:
Dentro da familia. Quais?
Na altura que foi ndo havia disponibilidade para nos ajudarem. Financeiramente ndo.
Ajuda mesmo foi s6 no conforto, de apoio tanto da familia como de amigos embora naquela
altura ndo havia vontade de conversar com as pessoas. A gente fica de uma maneira que nao
da vontade de falar com ninguém. A gente quer € estar fechado, sozinha, sem saber de
ninguém. Mas sempre tive mensagens, ligavam ...
O facto do meu marido estar la foi um grande apoio, em tudo. Tanto para o meu filho como
para mim. Seria muito dificil se ele ndo tivesse ido. O meu filho estava habituado com o pai e
eu tinha uma companhia para conversar, para desabafar. Se precisasse de sair, de dar alguma
volta, ele é que ia para eu ficar com a crianca.
A amigos. Quais?

Tive apoio das pessoas que estavam |4 na mesma situacdo. Era como uma familia. Um dava
conforto a outro, a gente ia se confortando uns aos outros. Falavamos das doencas de uns e

outros e sempre um ajudava a por o0 outro mais em cima.
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A entidades oficiais. Quais?
A assistente social do IPO foi impecédvel. Quando o meu filho esteve internado chamou-me,
esteve a conversar e a explicar em que poderia ajudar. Falou-nos mais do que podia fazer,
ajudou-nos a preparar 0s papéis para as ajudas a que o meu filho tem direito.
Quando o meu filho teve alta, ficamos quase duas semanas no Lar do IPO. Quando 0 meu
marido foi ter connosco ndo podia ir para o Lar. Entdo a assistente social arranjou vaga para a
Acreditar. (IPSS com alojamemento para criancas oncoldgicas e seus acompanhantes que se
encontrem deslocadas das sua residéncias, em tratamento). L4 € como se estivéssemos em
casa. Temos 0 nosso quarto, fazemos a nossa comida. Tem sala para criangas. O meu filho
sentia-se mais a vontade porque convivia mais com outras criancas. No caso do meu filho
ajudava porque ele estava a ver criancas com o mesmo problema. Quando ele estava
carequinha via as criangas iguais ... porque, no principio ele ndo aceitou bem quando se viu
sem cabelo... depois comegou a ver criangas na mesma situagdo ele foi acalmando e
percebendo que ndo era so ele.
Da parte do SADEL sempre tive apoio da carrinha. Bastava sé telefonar para la a pedir a
carrinha para o meu filho ir fazer tratamento a outro sitio, vinham com a carrinha, levavam e
traziam para o aeroporto. /Foi muito importante/.
No IPO tinha psicélogas, se precisasse de ajuda. A assistente social do IPO infomou que
havia ajudas para os pais, mesmo se estivessem doentes tinha um sitio onde poderiamos ir.
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:
N&o tive ajuda econémica. Tinhamos dividas da compra do terreno, da compra de sementeiras
e dos prejuizos do mau tempo e estdvamos a dever o carro.
Ficamos devendo ao banco. Fomos falar com o banco a explicar que o miudo estava doente,
que ndo estavamos a trabalhar e acabou com prestagGes descaidas (em atraso) no banco mas
depois ia-se resolver. Complicou, claro que complicou. O meu marido trabalhava e o que ele

recebia ndo era muito mas iamos pagando e ia mantendo a vida como dava.

— Para a acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Eu precisava de trabalhar. Arranjei um emprego a contrato, como repositora e na secgdo de
peixe (de uma superficie comercial) e ao fim de més e meio meu filho adoeceu e tive de sair.
O meu marido trabalha nas terras e o produto que ele colhe das terras, ele vende. Como ele
tinha o cami&o preparado para vender, teve de vender tudo barato e deixar muita coisa para
tras para poder ir para fora.

Ficamos os dois sem rendimentos.

75



Anexos

— Que justificacdo apresentou junto da entidade patronal?

Como eu estava a trabalhar hd um més e meio ndo tinha descontos para a seguranca Social.
Para ter beneficios da seguranca social os dois tinham de ter descontos para um poder por
baixa por assisténcia a familia. Por isso ndo pudemos por baixa.

Enquanto tivemos fora ele continuou sempre a pagar a caixa para depois nao ter problemas.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocagéo?

Ao0s que estavam deslocados
N&o é bem suficiente. Tinhamos que fazer as nossas compras com 16€ por dia. Se fosse para
comer fora por 16 € dava para uma refeicdo. Mas ajuda. Juntdvamos a didria dos 3 para fazer
as compras porque estdvamos na Acreditar dava mas no Lar ndo. Eles davam a refeicdo mas
nem sempre o meu filho comia. Se tivesse numa pensdo era igual. Ja na Acreditar eu
cozinhava a comida que ele gosta e ai entdo dava. Mas se féssemos tirar para pagar as nossas
coisas cd, ... porque ndo € s a vida 14, a gente tinha as nossas coisas cd, as nossas dividas,
ndo podia dar para tudo. O que dava e 0 que a gente podia tirar da alimentacdo a gente ia
pondo de lado, mas claro que ndo era muito mas sempre iamos separando.
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?
O pior de tudo foi a doenca do meu filho e depois estarmos fora da nossa casa. Estdvamos
sempre no hospital, era mais complicado com o meu filho. Custou-nos mais foi isso.
- Das vérias alteracfes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.
O que me marcou mais foi o facto dele ter estado tdo doente. Vé-lo sofrer. O meu filho
sempre se apercebeu que estava doente e compreendia. Ele ficou com uns certos bloqueios.
Ele, no principio, revoltava-se muito, ndo percebia porque estava doente, depois comegou a
perceber e a colaborar. Ficou um bocadinho afectado com os tratamentos, em relacdo aos
hospitais. Fora isso € uma crianga normal.
Depois de regressar ja ndo podia trabalhar porque o meu filho continuou a ir ao hospital fazer
tratamentos e eu tinha de estar sempre com ele, para acompanha-lo, para lhe dar a medicacéo,
enfim para cuidar dele.
O meu marido quando voltou comecou a cultivar nas terras mas s6 quando se colhe é que se
faz algum dinheiro. Quando voltamos, em Dezembro de 2007, 0 meu marido fez um cartdo de

crédito e foi assim que nos organizadmos.
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A nossa vida s se comeca a equilibrar bastante tempo depois. Como lhe disse tinhamos
prestacfes em atraso no banco, tivemos de fazer compras para casa, ... foi um bocadinho
dificil. A vida s6 comecou a equilibrar no verdo de 2008.

Com esta situacdo passdmos a dar valor quando se sente que a gente vai perder alguma coisa
que temos. Ai a gente d& bastante valor & vida e ao que temos e nesse caso era 0 meu filho.
Ele era a Unica coisa boa que eu e 0 meu marido temos. Ele era o principal.

Posso dizer que acreditei, tive sempre muita fé ¢ esperanga que ele ia ficar .... Nunca desisti.

- Se a deslocacdo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?
Se ele precisasse de ir para fora, tinha que ir. la na mesma, ndo se podia mudar grandes

coisas. Se ele precisasse de ir, ia-se e depois ia-se resolvendo.
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Cddigo de referéncia da entrevista: 8 (mulher do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacao como foi recebida?

NOs ja estavamos a espera.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacgao clinica do doente?
No concreto ndo sabiamos o que é que ele tinha. O médico nunca foi capaz de explicar bem
... de dizer o que era. Disse que ndo sabia. Disse-nos que os médicos la fora é que vao dizer.
O médico conhece nuito bem o meu marido. Penso que custa muito mais dizer quando se
conhece as pessoas, por isso nunca foi capaz de dizer o que era. Quando cheguei la fora os
medicos leram os relatérios e disseram logo o que ele tinha.

Quando & chegamos teve de fazer muitos exames. L& leva muito tempo & espera de qualquer
coisa. Ele fez um exame e ao fim de 3 semanas é que tivemos o resultado. Depois teve quase
um més a espera da radioterapia. O que levou muito tempo foram as esperas.

- Vem na sequéncia de um problema de salde identificado anteriormente?

Ele ja se queixava do estbmago ha muito tempo, ja ndo podia engolir. A sopa tinha de ser
ralada, bebia sumos. Ele ndo queria ir para 0 médico até que chegou a Dezembro e ele foi ao
médico e partimos em Janeiro. Ndo fomos em Dezembro para ndo passarmos o Natal fora.
Quando lhe apareceu aquela doenca, ele ja estava ha uns meses sem poder engolir a comida.
Ele disse-me que o médico tinha dito que era preciso ir para o continente ... mas ....

Um dia cheguei do trabalho e ele disse-me que o médico tinha dito que era para partir para o
continente na segunda-feira. Agente ndo esperava. Ficamos um bocado abalados mas ...

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Nos desconfiavamos que ndo era coisa boa mas nunca tinham dito abertamente.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

Eu perguntei quanto tempo iriamos e ele disse que poderia ser por uma semana, por um més,

nunca disse abertamente o que era. Fomos para ver o que iriamos fazer.
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DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteragéo do grau de autonomia do doente?

L4 nunca melhorou muito. Ele até ficou muito desanimado quando disseram que era para vir
embora.

Era natural que ele estivesse pior. Aqueles tratamentos mexem muito com as pessoas. Ele mal
podia andar. Chegou uma altura que ele queria andar e ndo podia. Ele também fazia quimio e
como ja teve um enfarte tudo mexeu com o coracgao.

/Foi um mau bocado que se passou/.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS
— Como elegeram o acompanhante?
Claro que fui eu. Quem havia de ir? A minha sogra, na altura tinha 80 anos, ndo podia ir.
Temos um filho no continente e os outros todos casados. Tém as suas vidas: eu € que tinha de
acompanhar o meu marido. SO se ndo pudesse, iria algum filho.
O filho que mora 1a no continente ia ver o pai todos os dias, estava comigo, apesar de morar
muito longe. Ndo passava um dia que ndo fosse 4. Ajudou-me muito. No principio, ndo
conhecia ninguém. Para o fim j& andava nos arredores. Ele (doente) ficava na pensdo e eu ia
me terminar (fazer compras). Mas quando ele ficava internado eu n&o ia sozinha para o
hospital. Eu ndo sabia andar no metro sozinha. Quando podia, a carrinha dos servicos
(SADEL) ia levar-me. Quando nédo podia eu ia de taxi.
— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?
Era falar ao telefone com os meus filhos.

A amigos. Quais?
De onde a onde vinha uma pessoa amiga e nés encontrdvamo-nos. Alguns vinham para a
mesma pensé&o.

A entidades oficiais. Quais?
O que ndo achei bem foi o facto de ndo termos apoio para a medica¢do. Quando ele saiu do

hospital pela 12 vez, gastei muito dinheiro em medicamentos. Os suplementos alimentares s&o
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muito caros e ajuda para isso ndo davam. L4, nos servicos, disseram para apresentarmos
quando chegassemos mas quando cheguei ja estava tdo farta de tudo .... Ficou mesmos assim.
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:

Gracgas a Deus ndo precisdmos de nada disso.
- Deixou idosos dependentes a cargo de outras pessoas?
Sim. A minha sogra, na altura tinha 80 anos.
Ficou com a minha filha. Na altura ela estava a morar connosco e ficou a olhar pela minha
sogra.
— Para acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Sim. Bastou dizer que ia. S8o todas pessoas conhecidas. Trabalho para as minhas patroas ha
muitos anos e algumas sdo ainda familia. Até algumas pagavam o dia mesmo sem eu ter ido

trabalhar. Nunca tive problemas.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacéo?

Aos que estavam deslocados

Em dinheiro, era o que recebiamos todas semanas.

/Passou-se/. Tinhamos mais 5 €. A gente tinha de saber regrar. O meu marido nédo
comia, ele s6 bebia leite, comia uma sopinha “quano podia engolir” e alguns iogurtes. Se
fosse para ele comer ... Eu s6 comia fora uma vez por dia, ao meio-dia. A noite, ou comia
uma sopinha ou levava alguma coisa e comia no quarto. Nao podia estar a comer muitas vezes
fora. Se fosse para comer bem, as duas refeicdes fora, para os dois, ndo dava.

Eu ndo comia a alimentacdo da pensdo. Era mais dinheiro.Tinhamos que pagar mais e
eu ndo podia. Eu ndo estava a ganhar nada nem ele.

Optamos por um quarto com casa de banho no corredor. Era mais barato. Todos 0s
quartos tém televisdo. Aquilo era a nossa distraccao.

Aos restantes membros da familia que ficaram.

N&o.
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?
O que mais me custou foi deixar a minha vida toda para trés. Ficou tudo parado. O tempo néao

passava.
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Ele ndo queria ir para o hospital, ele ndo tinha vontade de fazer aquela quimioterapia que era
preciso estar internado. As vezes ele ficava revoltado. /Nunca pensou que iria passar por tudo
isso/.

- Das varias alteracdes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.

Foi dar mais valor a estas doencas. Toca-nos mais quando passa por nos.

- Se a deslocacdo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

N&o mudava nada. O que eu passei estava destinado para mim. Ndo mudava nada.
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Cddigo de referéncia da entrevista: 10 (mae da doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacéo como foi recebida?

Na altura, quando recebi a noticia, fiquei muito triste porque ia sair da minha casa, ia para
longe sem conhecer ninguém. Ao mesmo tempo, fiquei muito contente porque a minha filha
precisava muito de ajuda e aqui, (em S. Miguel) realmente o caso dela era complicado.
Sinceramente ndo sei como aconteceu. Ela fazia fisioterapia no hospital e uma das terapéutas
é gue me disse que era boa ideia se ela fosse para fora e elas é que trataram disso. Nao pedi
nada a ninguém para ela ir para fora. Perguntaram-me se eu gostaria de ir com ela e eu disse
que sim. Eles é que resolveram, ndo sei como mas foi ideia deles.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
Sinceramente era sempre uma coisa muito ma. Nao tinhamos grande esperanca nela. Ninguém
me deu esperancas. Eu tinha esperancas que ela mexesse mais um bocadinho, mas ndo que ela
andasse. Gracas a Deus ela trabalhou muito 14 fora, embora ela ndo tivesse consciéncia disso.
Ela fazia o trabalho mas ndo ¢ que quizesse nem tivesse consciéncia. Era obrigada a fazer ...
mas resultou.

- Vem na sequéncia de um problema de saude identificado anteriormente?

A minha filha precisava de muita fisioterapia. Ela estava internada no hospital (HDESPD) ha
7 meses. Ela saiu em Agosto de 2007 e trés semanas depois fomos para o continente. Ela
tinha um tubo, ela passava muito mal a noite, ndo respirava bem, em casa era completamente
impossivel. Ela ficou aquele tempo todo no hospital, ao fim de 5 meses é que tirou o tubo,
mas ainda ficou Ia um tempinho, depois veio para casa e trés semanas depois fomos para o
continente.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Tinham. Sabiamos que ela estava muito mal e que era um caso muito complicado.
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— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

Né&o, quando saimos daqui iamos para uma consulta. Podiamos chegar la e a médica dizer que
ela ndo ficava. N&@o foi o caso. A gente vai ficando, eles nunca dizem quanto tempo vamos
ficar. Depende do doente. A minha filha foi sempre melhorando, ndo as melhoras como esta
agora mas enquanto o doente vai progredindo eles vdo sempre aproveitando. Quando eles

estabilizam ... a médica disse que talvez em casa juntamente com a familia que ...

DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

Ela teve altos e baixos. Ela comecou a fazer fisioterapia e teve alguma diferenca mas chegou-
se ao Natal e ela veio a casa e ela quando chegou teve uma terapeuta que veio a casa e ela
voltou completamente diferente, a mexer muito mais, a dar passos muito melhores, mas
depois voltou ao “normal”. Ap6s 4 semanas de 14 estar comecou a ficar mais parada. Tenho a
impressdo que estar em casa, com a familia ajuda a recuperar.

Aquilo la é muito trabalho, é diferente. A maior parte esta no seu juizo perfeito, sdo normais,
sabem o que estdo fazendo e porque estdo fazendo. Ela ndo, ela fazia porque tinha de fazer, é
completamente diferente.

Foi muito complicado.

Ela estava tdo boazinha. De repente, comecou a deixar de mexer, sempre a dormir, sempre
muito parada. A médica mandou fazer um TAC e depois disse que la tinha de ser operada.
/Foi um desgosto tdo grande outra vez/. Fui para Coimbra com ela fichmos |4 15 dias, a
operacdo correu bem e ela ficou 6ptima. Até hoje ndo voltou a ter problema nenhum.

Quando regressamos ela tinha melhoras, mas poucas. Ela ndo pode estar com muita gente. L&
no continente e no hospital ela fez fisioterapia mas néo tirou os resultados que tira em casa.

Em casa tem tido muito bons resultados.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS
— Como elegeram o0 acompanhante?
Ela n&o tinha mais ninguém para ir com ela. O meu marido ndo estava c4, ja tinha ido para os

EUA em Abril. Eu era a Gnica pessoa disponivel.
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— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?

A minha filha que mora na mesma casa. Tudo 0 que a gente precisa, ajudamo-nos uma
a outra. Quando estive fora ela € que pagava as contas da casa, agua, luz.
— Para acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Sim. Como é que eu podia trabalhar? Para trabalhar tinha de sair todos os dias, eu era
empresaria em nome individual, vendas por catalogo.
— Que justificacdo apresentou junto da entidade patronal?
Fazia os meus descontos. Enquanto pude fui pagando a caixa, mas em Novembro de 2008 tive
que cancelar. Estavamos a viver apenas da baixa da minha filha, ndo tinha dinheiro para pagar

a caixa, por isso cancelei. Nunca mais trabalhei.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacéo?
Sim.

Aos que estavam deslocados

Quando fui daqui ja tinha alojamento. Eles tém uns apartamentos mesmo dentro do
Centro. Ja tinha um apartamento a minha espera. Nisso ndo tive problema. Tinha tudo
assegurado e ndo paguei nada.
Quando fui para Coimbra fiquei desorientada, ndo conhecia ninguém e o médico mandou-me
ir ter com o servigo social para arranjarem um lugar para eu ficar. Arranjaram-me um sitio ...
ndo sei como ela fez, elas deram-me um apoio para eu pagar a pensao. Elas telefonaram para
aqui e puseram o dinheiro na minha conta. Nao tive problemas e os apoios foram suficientes.
— Quais as maiores dificuldades sentidas?
Foi mais dificil quando cheguei. Ndo conhecia ninguem. Ficar sozinha naquele sitio. Ver as
pessoas a olhar para a gente. ... E mau. Quando fui para 14 ndo havia ninguém naquelas casas.
Fui a Unica que fiquei 1a. Aquilo fica um bocadinho distante e eu sentia-me sozinha, sem

apoio de ninguém. Mas depois chegou outra senhora de Chaves que ficou 8 meses comigo.
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/Eu dou-me bem com toda a gente/. Ja se sabe que chorava muita lagrima todos os dias, por
ela estar doente e por estar longe da familia.

O que é que eu podia fazer? Eu tinha aquela fé que ela iria ficar melhor. Eu tinha esperanca
... era a unica solugdo que poderia acontecer era ali. Se ela ndo melhorasse ali ndo melhorava
em mais parte nenhuma. /Olhe, os dias foram-se passando/.

N&o foi muito mau, conheci muita gente. Nao é isso sO. Eu penso que foi muito mais facil 1a
fora do que se ficasse ca. Eu vi muitos doentes, muita gente nova com doengas graves, com
muitos defeitos “ndo € que o mal dos outros nos ajude” mas ajuda porque a gente nao se sente
tdo sozinhas. A minha filha est4 assim mas ha tantos também iguais ou piores. Isto ajuda no
dia-a-dia, vamos na esperanga ... se fosse aqui talvez eu ndo conhecesse este lado tdo mau e
ficasse mais desesperada, com mais raiva. /Eu nunca entrei em desespero. Tinha muita fé e
ainda continuo. Tenho muita pena ... ha dias que pergunto “oh Senhor porque ¢ que esta filha
tinha de ficar assim tdo doente” mas pronto, depois de tanta coisa que eu vi. Penso que a gente
tem de aceitar, ndo ha outra saida. Custa muito, tem dias que custa muito. Psicologicamente
custa muito, eu olho para ela ¢ penso como ela era, /tdo esperta/ ... mas o que € que se vai
fazer ... tenta-se ultrapassar estes dias.

Quanto a vinda a S. Miguel no Natal, pedimos a médica porque ja estdvamos la ha tanto
tempo. No inicio, ela ndo queria porque era muito complicado fazer o transporte da minha
filha, mas depois a médica concordou. E fez-lhe muito bem, ela regressou completamente
diferente, mais esperta, mais atinada.

A mim também fez muito bem, eu estava ja& muito cansada, tinha muitas dores de cabeca e
quando a médica disse que vinhamos fiquei muito mais aliviada. /Foi bom/.

/Tive dias muito maus/ ... mas tinhamos de arranjar solugdo para tudo.

Eu levantava-me as 8 horas, ia para o hospital e ia buscar o pequeno almogo da minha filha,
dava-lhe a comida, dava-lhe banho, secava o cabelo, passeava no jardim, levava-a ao ginasio
guando estava bom tempo. Geralmente eu é que fazia tudo a minha filha, ndo porque as
enfermeiras ndo quizessem fazer mas porque eu estava ali. /Tinha de ajudar, entdo o que é que

eu fui fazer para 14?/ Fazia tudo, sé ia para casa as 9 horas da noite.

- Das varias alteragdes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.

No dia do acidente da minha filha, o meu filho também teve um acidente. O meu filho ficou
sem carro e com uma divida muito grande para pagar. Aqui ndo havia solugdo. O meu marido

trabalhava por sua conta, nem sempre tinha trabalho, eu trabalhava como vendedora. Quando
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aconteceu aquilo ao meu filho, eu pensei que aqui ndo tinha solu¢do. O melhor seria eles irem
para os EUA. Os meus filhos sdo americanos e por isso resolvemos e o0 meu marido foi com
ele. Claro que foi comecar a vida de novo, alugar casa, comprar carro para poder trabalhar. /A
vida ficou muito .... Muito .../ a nivel psicolégico, a vida nunca mais vai ser a mesma. O meu
marido sé regressou ha 2 meses (agosto 2009).

Foi sair da minha casa e estar longe da familia.

Ver a minha filha com ataques epilépticos. /Era horrivel para mim. Era das coisas piores que
me podiam acontecer. Eu entro em panico/. Eu estava ja a contar com aquilo mas comecou a
dar-lhe muitas vezes e ¢ das coisas que tenho medo. Com o tempo .... Para o fim ja estava
mais habituada, mas custou-me muito.

Ela ndo queria viver assim. Da maneira que a minha filha era, ... nem pensar. /Ela nao aceita,
ela diz que esta feia/. Ndo quer ir a rua, soO sai para ir ao hospital. Este verdo levei-a a praia —
ela adorava a praia — ela nunca quis sair do carro. A minha filha est4 a se seguida por uma
psicéloga e ela diz que seria muito importante para a sua auto-estima fazer a operacéo.
(reconstituicdo da face e crénio) A minha filha diz que esté feia.

- Se a deslocacdo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

Levava o processo da minha filha. Quando fui, eles ndo me deram nada. Quando cheguei |4, a
médica chamou-me e eu disse que ndo me tinham dado nada. Eu tive a explicar como foi o
acidente e entreguei uma carta que as enfermeiras me tinham entregue no hospital. Se fosse

hoje ndo ia sem levar o processo todo da minha filha.
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Cddigo de referéncia da entrevista: 11 (mé&e do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacao como foi recebida?

Né&o foi facil porque ele tinha sido operado e o médico disse que era s6 um tumorzinho, que
ndo era nada que me preocupasse e ao fim de 15 dias chego 14 (a0 Hospital) e a secretaria
disse «a Sr? ja era para estar no continente». Quando entrei para o consultério, 0 medico disse
que iamos para Lisboa porque o miudo tinha um tumor e poderiamos ficar um més, dois, pode
até ficar seis. /Ja se sabe que ndo aceitei muito bem. A coisa foi horrivel/. Como sou dada a
nervos, comecei a chorar muito e pronto....

- Na altura da deslocacdo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
Nunca soube o que o meu filho tinha pela boca do médico. Quando cheguei a casa por
curiosidade fui ver os papéis e dizia la que ele tinha rabdiosarcoma embrionario misto e eu fui
ter com uma enfermeira e pedi-lhe para ela me explicar o que aquilo queria dizer. A
enfermeira disse que ndo me podia dizer ou ela ndo me quis dizer. Eu s6 soube directamente o
que o meu filho tinha quando cheguei ao IPO.

O meédico disse que iamos para o IPO mas para mim este hospital ndo significava /nada/.
/Nunca me veio a ideia o que era/.

- Vem na sequéncia de um problema de salde identificado anteriormente?

No més de Abril, o0 meu filho disse que tinha duas campainhas (Uvulas). Nos dias seguintes
fui para o hospital e foi visto por especialistas. Em Maio foi operado e tirou parte do palato.
Ao fim de 15 dias veio o resultado da biopsia e entdo seguimos.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Néo.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

/Nao/. Eu perguntei ao médico quanto tempo iamos ficar fora e ele disse: “pode ser uma
semana, duas, quatro semanas, pode levar um més, pode ser seis”.

Quando cheguei 14, os médicos explicaram-me o que é que o meu filho tinha e disseram que

lam passar uma baixa de seis meses, /sem nunca vir aos Acores/.
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DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

O meu filho encarou bem a doenca porque o medico disse-lhe que ele tinha 90% de hipdtese
de se salvar, de escapar, de ficar bom, de ficar curado. Ai ele aceitou. Ele (o0 doente) deu-me
mais apoio a mim do que eu a ele. O primeiro tratamento ainda foi na base da brincadeira
quando ele comegou a vomitar ¢ que foi .... Ja no 2° tratamento come¢ou a cair o cabelo, e
comecou a chorar. No IPO propuseram dar-lhe uma cabeleira postica mas ele ndo quis. Entdo
passou a usar um boné, por indicacdo da médica. Ao terceiro tratamento era como quem fosse
para a cruz. Ele ja sabia o que ia passar. A seguir foi sempre piorando ... piorando...

Sé quando vinha para casa é que ele comia muito.

Estivemos 1a4 6 meses. Ele fazia quimio de duas em duas semanas. Trés dias internado a fazer
quimio, descansava uma semana e voltava a fazer outro tratamento em ambulatdério.

Era suposto fazer uma segunda operacgdo para retirar mais uma parte do palato. Depois de
fazer mais exames, decidiram ndo operar. Decidiram pela radioterapia a partir do 5°

tratamento. Ele ficou sem comer e com mais complicagdes.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS

— Como elegeram o acompanhante?

Nunca foi posta nenhuma hipétese. Ele (o doente) sabia que era eu.

— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?

Néo.

— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Tivemos muita gente que nos apoiou. Pessoas amigas que foram de férias foram visitar-nos. O
meu cunhado foi em trabalho ao Porto, foi a Lisboa ver o sobrinho.

Os meus colegas de trabalho juntaram-se e deram uma ajuda. A madrinha dele também deu
ajuda. As minhas irmas também.

Na altura quem pagou a passagem do meu marido foi a minha irma.

As minhas cunhadas também pediram no local de trabalho e ajudaram assim como as nossas
vizinhas. /Foi com isso que agente se manteve/.

Tivemos o0 apoio de uma sr? que ja estava la. /Ela foi Nosso Senhor na Terra/. Ela é que nos
ajudou muito. Ela é que me ajudou quando chegamos la. Ensinou-nos onde se encontravam as

coisas mais baratas, ela € que nos ensinou onde deveriamos ir. /Ela € que nos ensinou tudo/.
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Ela também é que me ajudou muito quando o meu filho tinha aquelas crises em casa. Eu
ficava muito nervosa e ela ajudava-me porque ja tinha passado pelo mesmo.

A entidades oficiais. Quais?

Da seguranca social do local onde vivo, apoiaram-me durante 3 meses em 100€.
Quando chegamaos, recebemos o reembolso da passagem do meu marido.

— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:

Pagamento de renda de casa ou amortizacdo de empréstimo a habitacdo. Todo o
dinheiro que me deram foi para a prestacdo da minha casa, porque era muito elevada. Os juros
eram nuito altos. Para pagar as despesas da casa, agua, luz, TV Cabo.

Pagamento de empréstimo relativo a aquisi¢ao de outros bens

Tinha o meu carro para pagar, 0 computador do meu filho para pagar.... Foi usado
para isso.

- Deixou idosos dependentes a cargo de outras pessoas?
Sim. A minha mae. Estava internada ha trés meses.

Com quem?
Na altura ndo ficou nada decidido. A minha irma ficou a tomar conta da casa.

Sairam da sua casa

N&o. Durante a nossa auséncia a minha mae também esteve |4 fora doente. Teve cerca
de 3 semanas ou um més. Quando regressou, a minha irma veio morar com ela. Foram 3
meses.
— Para a acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Sim.
— Que justificacdo apresentou junto da entidade patronal?
Baixa por assisténcia a familia por seis meses. Justificava as faltas mas néo recebia.
O meu marido tirou um més de férias daquele ano e de 2008. O patrdo aceitou. Depois
contactamos o patréo para pedir licenca sem vencimento e foi aceite. Ele ndo podia por baixa.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacéo?

Aos que estavam deslocados

O dinheiro que recebiamos da deslocacdo era 0 que nos mantinha. N&o podiamos

mexer noutro. /Se mexéssemos noutro estavamos desgracados/.
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O dinheiro da ... /depende das condigdes/... /e a gente ndo teve/. Faziamos a comida
no apartamento. Era uma coisa (discurso imperceptivel), mas tinhamos tudo a méo. Se fosse
para comer fora, ndo dava. Eu fazia a comida em casa, /a minha maneira/. Geria o dinheiro em
funcdo do que tinha. Aproveitava a comida da melhor maneira. Quando o meu filho estava no
hospital n6s passavamos a pdozinho com manteiga ou com queijo. Amanhavamos-nos com
aquilo que aparecia. O meu filho quando ia para o hospital comia muitos gelados era para
conservar o estdbmago.

— Quiais as maiores dificuldades sentidas?

Andar sozinha nos transportes, tinha muito medo. Diziam que roubavam tudo e eu ficava
cheia de medo. /Se ficasse sozinha acho que dava em louca/.

- Das varias alteracdes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.

Nunca esquecerei os tratamentos do meu filho. A médica disse-me «vive um dia de cada
vez», mas hoje em dia ainda tenho medo de viver um dia de cada vez. Nunca mais fui a
mesma pessoa. Gostava tanto de sair, nunca mais sai. Gostava tanto de festas, nunca mais fui.
O meu filho era uma crianca que jogava a bola, saia todo o dia. Ele ia para casa de familia,
todos os dias, pois ndo aparece la ha mais de um ano. O meu filho teve uma transformacao
total. /Ele s6 quer estar ali/ (seu quarto). Deixou a bola, de falar e brincar com os amigos. O
meu filho sé tem um amigo que vem cé a casa.

Ele vai a escola mas teve 5 negativas porque faltava a escola e vinha para casa.

/Ele ficou muito reservado/.

- Se a deslocacéo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

Nada.
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Cddigo de referéncia da entrevista: 13 (mulher do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacao como foi recebida?

Primeiro o meu marido nédo queria ser transplantado, de maneira nenhuma. O médico foi a 12
pessoa a dizer que ele tinha insuficiéncia cardiaca. /A gente sem saber 0 que esta isto/. A
gente perguntou e ele disse que, em principio, o coracdo nao ia voltar ao seu normal. Ele
tomou medicagdo durante uns tempos e depois ia ver se o coragdo melhorava sendo teria
mesmo de ser mesmo o transplante e a medicacdo nao fez resultado nenhum. Ele (o médico)
optou pelo transplante. O meu marido ficou um bocado revoltado. Ele ndo queria o
transplante de maneira nenhuma. Teve praticamente um ano a dizer que ndo queria fazer
transplante, sempre a piorar de dia para dia, revoltado comigo e com a minha filha. A miuda
tinha quatro anos e tal. Ele ndo queria sair de casa nem a miuda, dizia que a culpa era nossa,
que a gente nao fazia caso dele (ndo Ihe dedicavam atenc¢do). /Foi um martirio. Uma coisa
muito complicada/.

Depois eu comecei a falar com o médico, eles também ja estavam cansados, temos que
compreender, o médico a fazer tudo por um doente e o paciente ndo querer ... além disso era
uma decisdo muito complicada. Entdo a minha mae falou com ele (o doente), a gente pedia
tanto para ele tentar ja que ele ndo tinha mais hip6tese nenhuma de sobreviver, podia tentar ja
que ele ia morrer na mesma. Entdo, no final, j& quando ele sé tinha mais um més de vida, a
gente tentou e ele disse que fazia. Entdo, falamos com o médico, tratdmos dos papéis e ele ia
la fora era a uma consulta para ver o estado, para consulta pré-transplante.

Entdo, la fora, a médica fez a consulta, fez os exames todos que eram precisos e fez o
cateterismo. A médica disse-nos que de maneira nenhuma ele poderia voltar mas que fosse de
tanta necessidade por causa da miuda que a gente voltasse mas voltavamos para 14 novamente.
Pensei bem, ela estava com a minha mae, outras vezes com a minha sogra, ela também estava
na escola, a professora estava a sentir que a midda estava a ficar triste, ela esteve 2 meses sem

nos. A partir dos 2 meses € que eu a mandei buscar.

- Na altura da deslocac¢éo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?

A gente ja sabia que ele estava mesmo ......
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- Vem na sequéncia de um problema de salde identificado anteriormente?

Sim, ja sabiamos.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

Tudo, sabiam tudo.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

N&o. A gente ia era a consulta. Era o que estava previsto.

DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

Ele quase sempre piorava. A gente via uma melhorazinha e depois piorava. Depois ele teve
outros problemas: fez o transplante e 8 dias depois teve uma hemorragia interna. A partir dai
teve 2 meses e meio nos Cuidados Intensivos, deixou de andar, os rins pararam, fez dialise
durante 3 meses.

S6 no final é que comecou a melhorar. Veio para ca ainda ndo estava a 100% tanto que a
médica ndo queria que ele voltasse. Comecamos a ver que ele estava a piorar por estar muito
tempo isolado, ele € uma pessoa muito reservada e fechada. /Ele estava a piorar/. A equipe
conversou, consideraram que ele o facto de ele estar fechado no quarto estava a afecta-lo e

decidiram pelo regresso. Regressdmos no dia 19 de Dezembro.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS
— Como elegeram o acompanhante?
Fui eu.
— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?
N&o foi preciso nada.
— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?
O meu cunhado, que estava emigrado na Bermuda ajudou-nos imenso. /Nao sei como lhe
agradecer/.
Eu I4 fora pagava 35€ por dia num apartamento que ficava perto do hospital onde o meu
marido estava. N&o podia ir para a residéncia dos agorianos, porque estava cheia e porque era

muito longe. Eu ia varias vezes vé-lo. De noite ele piorava e eu ia ter com ele.
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A minha sogra pagava a despesa da casa enquanto tivemos fora.
Para a miuda ir para fora eu estava decidida, mesmo com o pouco que tinha, a pagar a
passagem mas a minha cunhada disse que oferecia a passagem a miuda para ela ir ter
connosco la fora, porque o pai estava cada vez pior e a chamar pelo nome dela. A miuda foi
sozinha, acompanhada pela hospedeira e eu fui buscé-la ao aeroporto e o pai ficou muito
comovido quando a vi.

A entidades oficiais. Quais?
No inicio, a minha cunhada pediu apoio. Recebemos 2 meses de apoio da assisténcia para
pagamento da amortizacdo, depois a familia decidiu colaborar e a minha sogra pagava as
despesas da casa.
Pedi ajuda a assistente social do hospital para p6é-la (a filha) numa instituicdo, numa creche
porque eu estava constantemente com o meu marido no hospital. Entdo, elas falaram,
explicaram que a situacdo era provisoria e aceitaram. (Jardim de infancia de IPSS local) A
milda adaptou-se muito bem. Fiquei 0 1° e 0 2° dia com ela e depois deixava-a la.
Depois ia leva-la de manhd, ia ao hospital. O meu marido deixou de andar, deixou de fazer a
sua vida, ficou praticamente sem andar até a gente vir embora. Eu ajudava-o a por na cadeira,
na cama, cheguei a fazer-lhe a barba, ia de manha ajuda-lo a tomar banho porque ele caiu
umas 4 vezes, ajudava a dar-lhe a medicagéo.
Depois ia a casa fazer algumas coisas. Voltava ao hospital para Ihe dar o almoco, ficava com
ele a tarde toda, depois ia buscar a minha filha. VVoltdvamos para o hospital e saiamos pelas
8h30m. Esta foi a minha vida durante este tempo todo foi hospital, hospital, hospital ...
Dos servico de acolhimento (SADEL) tive a carrinha, que disponibilizavam quando podiam,
para ir-me buscar ao hospital para eu levantar o dinheiro.
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:

Pagamento de renda de casa ou amortizacdo de empréstimo a habitacdo
Sim. A minha sogra pagava a despesa da casa enquanto tivemos fora.
— Deixou menores a cargo de outras pessoas?
Sim, a minha filha, de 4 anos e meio. Ficou em casa da minha irmd casada, que tem também
uma filha de 8 anos. Ela ndo precisou de mudar de escola. Depois as minhas cunhadas
também iam buscar a mitda. Era um entra e sai, vinham buscar e trazer quando queriam,

como nao estava nem pai nem maée ... depois eu optei por manda-la buscar.
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— Para acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Sim. Pedi licenga sem vencimento. L& fora pedia comprovativo para entregar no servico e a
baixa para 0 meu marido. Trabalho para uma empresa privada e pertenco ao quadro desta
empresa.

A situacéo foi bem aceite pelos meus patrdes, ligavam perguntavam se precisava de alguma

coisa, se estava bem. Nisto ndo tenho razdes de queixa.

AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO
— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocagédo?

Aos que estavam deslocados
Nao, ndo davam para nada. 35€ que eu pagava por dia, no fim do més era uma fortuna. Nao
sei como seria se ndo fosse 0 meu cunhado que estava 1a fora na Bermuda que mandava ...
/Tantas vezes que eu desenrascava-me com sandes s para ndo faltar nada para a miuda/. /N&o
dava, de maneira nenhuma/.
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?
A necessidade de estar com a familia nas horas mais dificeis. /Precisar de alguém nas horas
mais dificeis, precisar de um conforto e néo ter na hora do transplante do meu marido, foram
muitas horas sem saber o que iria acontecer/. No apartamento onde estava sentia-me sozinha,
tinha medo de estar sozinha com outro hospede no apartamento... Tinha medo de ir para casa.
/Foi muita coisa/. N&o s6 o problema do meu marido, também estas outras coisas.
- Das vérias alteracfes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.
/Ele ficou mais agressivo/. Ficou uma pessoa mais controladora, mais possessiva. Depois ele
teve uma fase que deixou de conhecer a mim e a mitda, ndo sabia onde é que estava e ainda
tem sequelas disso. As vezes diz coisas que ndo tem nada a ver. Acho que ele ficou um
bocado mais possessivo, mais controlador. A médica diz que isto é do feitio dele mas com o
transplente e com as complicagdes que ele teve, com as anestesias, tudo tem influéncia.
Tudo colaborou 14 fora /mas sentimos sempre a falta de convivio, de partilha/.
/Acho que cresci muito com o nosso problema/. Tenho outra maneira de ver agora do que se
fosse hd uns tempos atrds quando ele fez o transplante. Os problemas e as dificuldades
ajudaram-me a crescer a nivel de mentalidade. Tirar mais medos, enfrentar melhor as coisas.
/Sinto-me vitoriosa porque consegui que meu marido/ ...... fiz tudo por ele, a nivel de

médicos, dediquei-me a tudo porque ele 14 fora sentava-se numa cadeira e na cadeira ficava.
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/Eu e o rapaz da ginastica lutdvamos por ele/. Eu nunca pensei em conseguir sozinha la fora
tudo o que ja consegui. Ele era um doente que ndo tinha forca de vontade, e ndo tem porque
isto nasce ja com a pessoa. /Sinto-me bem comigo propria/.

- Se a deslocacdo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

Em principio néo.

Fiz tudo o que estava ao meu alcance. Primeiro pensei foi no doente, que ele necessitava era
de mim. Que a miuda ficava bem com a minha irma. A médica e as enfermeiras diziam «a
senhora va aos Acores, va arejar a cabeca, a sr* ndo pode estar este tempo todo ca» e eu
sempre consegui porgue eu sabia o marido que tinha, ele ndo ia reagir bem e ia isolar-se mais.
Ja era uma pessoa muito complicada a nivel do falar, era um doente muito isolado. Pu-lo
sempre em primeiro lugar e depois com a minha filha 1a as coisas melhoraram. Ela era uma

companhia para mim em todos os aspectos. E foi melhor para ela.
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Cddigo de referéncia da entrevista: 15 (mée e avo do doente)

ENTREVISTA

PERCEPCAO DO DOENTE E FAMILIA ACERCA DA SITUACAO CLINICA DO
DOENTE

- A necessidade de deslocacao como foi recebida?

Primeiro foi por nos proprios. N&o teve nada a ver com o hospital. Primeiro procuramos e
depois a médica contactou com o nosso hospital. /Foi um chogque muito grande/.

O menino foi sempre seguido na privada, foi detectada paralisia cerebral na privada e nés é
que fomos com ele para o centro de reabilitacdo de Alcoitéo e, a partir da primeira consulta,
que foi a nossa conta, € que houve comunicacao entre aquele Centro e o Hospital do Divino
Espirito Santo.

- Na altura da deslocacéo que conhecimento tinha acerca da situacéo clinica do doente?
O meu filho sempre foi acompanhado por um pediatra particular. Ele estava a completar os
dois anos e ndo se sentava, ndo aguentava a cabeca e nos entao recorremos a outro especialista
e foi ai que foi feito o diagnostico. Ai come¢cdmos a nos socorrer de outros meios.

Tinhamos uma opinido médica. Sabiamos que podia ndo ser aquilo. Fomos na espectativa de
saber o resultado certo.

- Vem na sequéncia de um problema de saude identificado anteriormente?

Ja. Da 12 vez n6s iamos s6 para uma consulta. Entretanto diagnosticaram o problema e entdo
foi o procedimento normal: foram as consultas com todo o pessoal técnico. A primeira vez
demorou um més. Depois voltamos para la. Ele passou mais tempo 1a. O menino entrou para
Alcoitdo ainda ndo tinha 2 anos. /Foi todo um processo que nunca se parou/. Andavamos
sempre para além daquilo que esperavamos, tinhamos sempre a espectativa de que o melhor
era 1a independentemente do tempo, independentemente da familia, .... /E preciso dizer que a
familia foi uma parte de suporte muito boa porque apesar de morar s6 com 0 pai e 0s irmaos,
tinha os avds, tanto de um lado como do outro. Tinha os bisavos/. Eu acho que neste aspecto
ndo sentiram muito. Acho que nunca nos sentimos desamparados porque, apesar de estarmos
14, ausentes, sabiamos que estava tudo a trabalhar para 0 mesmo saco. /A vontade era tanta de
vé-lo com melhoras/ porque ele quando foi daqui nem se ponha em pe, /ele rastejaval.
Realmente foi dados passos, subir degrau a degrau, sempre a pensar no amanha vai ser
melhor. Ao fim destes 5 anos, olho e digo que /valeu a pena/. Aqueles 8 meses que se esteve

fora do contacto da familia ... a gente olha para ele e vé que valeu a pena. E isto que nos da
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forga para dizer que o amanhd vai ser melhor, sem divida e que valeu a pena o sacrificio e a
auséncia. A avo também é casada, estar sem o marido mas eu acho que valeu.

- Os restantes membros da familia partilhavam o mesmo nivel de conhecimento?

A mesma dos pais.

— A saida de S. Miguel ja tinha conhecimento do periodo provavel de estada fora de
casa?

No primeiro ano ndo sabiamos o periodo de tempo. Também foi uma coisa que a mae nunca
pensou bem. Desde que ele estivesse bem, desde que houvesse melhoras .... Sabiamos que se
ele voltasse para tras ... /nds tivemos muitas portas fechadas aqui/. Automaticamente, quando
ele foi para 14 as portas abriram-se todas. A mae nunca teve aquele choque. Pensava sempre
“quanto mais tempo ele estiver ali melhor vai ser para ele”.

Foi um choque para a familia, familia: pai, mae e irmdos que teve de abdicar do seu meio
familiar para ir para fora, mas a nivel de médicos ....

A mae s6 pensou que tinha que ser. J& que tinha chegado até ali ... ndo podia pensar no
porqué nem quem ficou. /Naquele momento ndo/. “J4 que estou aqui, ¢ aqui que tenho de

ficar o tempo que for preciso e acabou e ponto final.”

DIFICULDADES FUNCIONAIS DO DOENTE

— Ao longo do tratamento houve alteracéo do grau de autonomia do doente?

Eu penso que nunca regrediu. Houve processos mais longos, processos mais rapidos. Mas
regredir nunca. Foi evoluindo. Era uma luta. Ele tinha fisioterapia, terapéuta ocupacional,
tinha um acompanhamento de técnicos que ndo era so a fisioterapia. Tinha um reforco muito

grande.

REDES DE SUPORTE FORMAIS E INFORMAIS

— Como elegeram o acompanhante?

A mae, sempre a mae. Quando chegamos la fora € que a médica disse que iamos ficar por um
periodo mais longo. Entretanto a mée teve de chamar a avo para ficar com ele.

— Houve necessidade de solicitar apoios extra familiares para colmatar o suporte a
familia?

N3o.
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— Para além dos apoios pecuniarios previstos no ambito da deslocacdo houve
necessidade de recorrer a outros apoios:

Dentro da familia. Quais?
A mée e a avo foram. Partiram logo com 0 menino.
O pai ficou com as duas pequeninas e com 0 av0 (materno) e revesaram-se entre Ssi.
/Organizaram-se, nunca houve problemas/.
Mée - O pai e as irmas chegaram a ir la fora visita-lo. Quando nos queremos alguma coisa,
sempre conseguimos. Nao recebemos (ordenados) muito por ai além, mas com esforco, é o
nosso filho, /conseguimos/. Para este caso ndo houve a questdo monetaria. /Ha prioridades na
vida e aquela foi a prioridade que nds encontramos/.
Mée - Estavamos alojados em casa de um irméo.
Avé - Como tinhanos um apartamento (avo) veio tudo a calhar. A nivel de estrutura familiar e
do ambiente, ele ndo se ressentiu muito. Estava no seu meio praticamente.
— Os apoios destinaram-se a cobrir despesas de:
Mae — Economicamente tivemos que reajustar tudo. E l6gico que isto (a deslocacdo)
desequilibra tudo. Tivemos de recorrer aos avos para pagar a alimentacdo, os transportes, 0s
avos assumiam estas despesas.
— Deixou menores a cargo de outras pessoas?
Mée — Sim, deixei 2 meninas. Uma com 8 e outra com 1 ano. Ficaram com o pai.
— Para acompanhar o seu familiar teve de interromper a sua actividade profissional?
Mae — Apresentei uma baixa de como tinha de acompanhar o meu filho & fora e foi o
suficiente. Nunca tive problemas. O maximo de tempo que estive la fora de seguida, foram 2
meses.
Apos os primeiros 30 dias, apresentei uma declaracdo e foi o suficiente para justificar as
faltas. Nunca tive problemas com isso.
Avl — A avl e a mée revesaram-se na estadia. Entrei para a reforma em Julho e segui logo
com a mée. Nunca queria ficar atras. A avo era educadora de infancia, tinha acabado de tirar a
licenciatura em ensino especial e para mim foi um choque grande saber que ia ter um neto
com aqueles problemas daqueles meninos com quem eu trabalhava. /Acho que tive uma forga

de nunca baixar os bracos e ir sempre a luta e ainda hoje continuamos na luta/.
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AVALIACAO DO PROCESSO DE DESLOCACAO

— Considera que os apoios disponibilizados foram suficientes para atender as
necessidades da familia enquanto decorreu a deslocacéo?

Aos que estavam deslocados
Mée - Nao, n6s temos 4 refei¢oes por dia. Com 16€ da para uma refeigdo. O meu filho para
estar no hosptital tinha de pagar a sua alimentacdo. N6s ndo tinhamos direito a alimentagéo do
hospital. Tomavamos o pequeno-almogo em casa mas o resto do dia € todo fora.
— Quiais as maiores dificuldades sentidas?

Mae - Acho que ndo tive dificuldades. So se foi estar longe das minhas filhas, porque de resto

Av(l —Tinhamos muita familia presente. Tinha uma irma a viver 14, portanto tinha sempre ...
neste aspecto humano, de calor, tinhamos sempre. Nunca faltou.

- Das vérias alteracfes provocadas na vida da familia identifique aquelas que, para si,
tiveram maior relevancia.

Mée — /A separacao das minhas filhas/. Elas eram muito pequeninas ainda e também saberem
a noticia do irm3o. E uma coisa que nunca estava a espera. Nos tivemos que trabalhar com o
menino e ao mesmo tempo quem ficou com elas aqui, trabalhar a parte psicoldgica delas. Ndo
é facil chegar ao pé de uma filha e dizer porque é que a mae teve de ... (discurso
imperceptivel). Acho que o ponto mais forte foi trabalhar o psicoldgico das minhas filhas em
relacdo irmdo. /Explicar-lhes porque € que o irmdo iria ser diferente delas/.

A minha filha mais velha é muito emotiva. Para além de estar longe ela viveu muito a
auséncia dele.

O pai, como costumo dizer é o sexo mais complicado. Uma mée consegue entender melhor
um filho do que o pai. O pai mete sempre ainda “porqué”, “porque o meu filho”.

/0 meu papel aqui foi que ataquei logo/. Nem dei hipdteses de ele poder avancar, porque eu
avancei logo. /Ele ndo teve opcéo/. Ele teve de ficar a parte e automaticamente ele viveu isso
de longe. E diferente. /Para ele foi mais complicado ver de longe do que para mim/.

Av0 — Ja era rapaz, (referindo-se ao doente) o pai € muito ligado ao desporto, jogar a bola ...
Eles s6 iam nos visitar nas férias, ou seja, Natal, Pascoa e Verdo. Para mim, a altura pior foi o
Natal. N0s somos uma familia sélida, muito unida e o primeiro Natal passado sem 0s meus
pais foi 0 que me custou mais.

Logo a seguir, quando a irmd (do doente) foi visita-lo na Pascoa, teve um acidente 14 mesmo

no hospital que marcou ainda mais a pequena e depois neste Gltimo ano, outra vez na Pascoa o
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middo esteve mal, mesmo muito mal a morrer com uma pritonite. /A coisa foi feia/. Também
tivemos 14 momentos dificeis.

Mé&e — As separacdes eram vividas de forma diferente pelas duas. A mais pequena ndo se
apercebe. Sentia mais a falta da méae. A mais velha compreendia mas ao mesmo tempo trazia
tudo consigo.

Avo0 — (referindo-se & neta mais velha) Escrevia muito, deixava bilhetes, papelinhos por todo
o0 lado. /Ela vive muito o problema da familia/. A pequenina passava muito tempo connosco.
Podia faltar, enquanto que a mais velha néo.

Mée — Quando soube que ia para fora fui logo falar com a professora explicar o caso porque
sabendo que a minha filha é muito emotiva, ela leva as coisas para todo o lado. Ela ja estava a
par da situacdo. /Neste caso ndo tivemos muita sorte com a professora/.

Avo — A situacdo ndo foi bem entendida na escola, ndo perceber porque € que ela estava triste.
/Custou-me que a professora néo tivessse entendido a situacao/.

- Se a deslocacéo acontecesse agora, que decisdes seriam alteradas?

N&o. Acho que néo.
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