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Resumo

Com as mudancas ocorridas na sociedade ao nivel do emprego, e a crescente
entrada das mulheres no mercado de trabalho, o nUmero de casais de duplo emprego,
aumentou exponencialmente. Assim, muitos dos homens trabalhadores, mas
especialmente e, com o enfoque nas mulheres, muitas mulheres trabalhadoras
enfrentam diariamente a ardua tarefa que é a de conciliar as esferas da sua vida
profissional, familiar e pessoal.

Agregado a este facto, na esfera familiar, o peso do trabalho ndo pago, ou seja,
a sobrecarga causada pelo desequilibrio na distribuicdo das tarefas domésticas,
continua a cingir-se as mulheres, fazendo com que estas sintam também
relativamente aquilo que é a sua esfera pessoal, um desequilibrio, uma desarmonia,
resultante deste conflito entre papéis ou spillover, termos comuns na literatura sobre
esta matéria. Ndo obstante este enorme desafio que se coloca as mulheres, acresce
uma outra labuta, que se traduz na responsabilidade destas em serem também elas
cuidadoras, em matéria de doenca oncoldgica, dos/as seus/suas filhos/as. Labuta
essa que tem ganho expressdo nomeadamente no que respeita a ja publicada
Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 134/2016 que recomenda ao Governo a
criacdo do Estatuto do Cuidador Informal.

A importancia da sensibilidade das entidades empregadoras em matéria tao
delicada é crucial para que através de politicas préprias, possam oferecer um vasto
namero de estratégias capazes de responder eficazmente a conciliagdo, e atendendo
a situacao singular de cada trabalhador/a. No que respeita a intervencao do Estado,
nomeadamente do Servico Nacional de Saude (SNS), as préaticas adotadas, poderdo
também, ou ndo, contribuir para a conciliagcdo destas esferas de vida.

Portanto, é vestindo o fato de investigadora que € desenvolvido o presente
estudo académico, no ambito do Mestrado em Gestao Estratégica de Recursos
Humanos, e que apresenta como objetivo geral, perceber de que forma e que
estratégias utilizam as cuidadoras de criancas portadoras de doenga crénica no ambito
da oncologia pediatrica para conciliarem a sua vida profissional, familiar e pessoal. E
dado também especial enfoque as estratégias adotadas, nesta matéria, por parte das
Empresas e do Estado.

A metodologia utilizada no presente trabalho é de natureza qualitativa. Como
método de recolha de dados recorreu-se ao inquérito por entrevista e a andlise
documental. No que respeita ao tratamento dos dados foi utilizado para o efeito a
técnica de analise de contetdo.

Como resultados do presente estudo conclui-se que sdo as mées que
maioritariamente desenvolvem o trabalho ndo pago no ambito do cuidado a
descendentes portadores de doenca crénica. Como elementos facilitadores da
conciliacdo surgem o designado apoio das redes informais dos amigos e dos
familiares diretos nomeadamente do conjuge.



Palavras — Chave: conciliacdo, doenca crénica, género, gestdo de recursos humanos.

Abstract

With changes in society in terms of employment, and the increasing number of
women entering the labor market, the number of double-employment couples has
increased exponentially. Thus, many of the working men, but especially, and with the
focus on women, many hard-working women face daily the arduous task of reconciling
the spheres of their professional, family and personal life.

Added to this, in the family sphere, the burden of unpaid work, that is, the
burden caused by the imbalance in the distribution of domestic tasks, continues to be
confined to women, making them feel also about what is their personal sphere, an
imbalance, a disharmony, resulting from this conflict between roles or spillover, we
have common terms in the literature on this matter.

Nonetheless, this enormous challenge to women is compounded by another
toil, which translates into their responsibility, as they are also the caregivers of their
children. This work has gained expression in particular with regard to the already
published Resolution of the Assembly of the Republic N.er 134/2016 that recommend
to the Government the creation of the Statute of the Informal Caretaker.

The importance of the sensitivity of employers to such a delicate matter is
crucial, so that through their own policies, these can offer a large number of strategies
capable of responding effectively to the conciliation, and taking into account the unique
situation of each worker.

With regard to State intervention, in particular the National Health Service
(NHS), the practices adopted may also contribute to the conciliation of these spheres of
life.

Therefore, the fact that the present academic study is developed within the
scope of the Master in Strategic Management of Human Resources, and which
presents as general objective, to perceive in what form and what strategies the
caregivers of children with chronic illness use in the field of pediatric oncology to
reconcile their professional, family and personal life. Special attention is also given to
the strategies adopted in this area by companies and the State.

The methodology used in this work is qualitative in nature. As a method of data
collection, the interview survey and the documentary analysis were used. With regard
to data processing, the content analysis technique was used for this purpose.

As results of the present study, it is concluded that mothers are the ones who
mostly work unpaid work in the care of children with chronic illness, but there is also a
case of a male element that is also a caregiver. As facilitators for conciliation the so-
called support of the informal networks of friends and direct relatives, namely the
spouse, appears.



Key - words: conciliation, chronic disease, gender, human resources management.
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Introducéo

A presente dissertacdo tem como objetivo primordial compreender de que
modo as cuidadoras das criancas portadoras de doenca crénica no ambito da
oncologia pediatrica (cancro infantil) conciliam as esferas da sua vida profissional,
familiar e pessoal.

Com as mudangas ocorridas ao longo da histéria, a nivel do trabalho e
emprego, o numero de mulheres que participam atualmente no mercado de trabalho
aumentou exponencialmente, fazendo aumentar os “casais de duplo emprego” ou
“casais de dupla carreira”.

As esferas da vida profissional, da vida familiar e, da vida pessoal, e respectiva
conciliagdo entre elas, tém sido um assunto muito abordado no ambito das ciéncias
sociais, pela pertinéncia do impacto que acarreta na vida dos seus atores,
nomeadamente pela dificii compatibilidade de papéis - spillover, face as
singularidades inerentes a cada esfera.

No &ambito da oncologia pediatrica € de igual modo efetuado um
enquadramento, realcando o modo como esta doenga fatal, no passado, passou a
doenca cronica, na atualidade, e o seu impacto em matéria de conciliagdo
dependendo da fase da doenca em que a crianga se encontra.

No estudo que aqui se apresenta estdo englobados uma multiplicidade de
atores sociais, as proprias criangas pelo facto de serem elas as portadoras da doenca
cronica, as suas cuidadoras/es informais representando estas/es o objeto de estudo, a
familia com especial destaque para os irmédos, as/os cuidadoras/es formais -
profissionais de salde (médicas/os, enfermeiras/os), assistentes sociais,
psicologas/os. S&o também aqui abordados os contributos de diversas associacdes de
apoio ao doente oncoldgico e sua familia - Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC),
Acreditar (ACR), Operacgéo Nariz Vermelho (ONV), Associagdo Portuguesa de Musica
nos Hospitais e Instituicdes de Solidariedade (APMHIS).

A escolha deste tema carrega consigo a montante motivos inequivocamente de
indole pessoal. Em 2008, iniciei estudos no admbito da Licenciatura em Gestdo de
Recursos Humanos, que conclui no ano letivo 2010/2011, na Escola Superior de
Ciéncias Empresariais (ESCE), do Instituto Politécnico de Setubal (IPS). Findo este
projeto, iniciei um outro, desta vez no ambito da maternidade, e fui mae pela segunda
vez em Maio de 2012, da Daniela. No ano letivo 2016/2017 segui 0 chamamento para
prosseguir estudos e, consequentemente aprofundar conhecimentos. Ingressei
novamente na ESCE do IPS, no Mestrado em Gestdo Estratégica de Recursos
Humanos. Apds conclusdo do 1° ano deste ciclo de estudos, em Outubro 2017 foi
detetado a minha filha (5 anos) um tumor maligno.

Estava no momento do diagndstico da doenca oncoldgica da minha filha
empregada. Porém, para poder exercer as fun¢des de cuidadora da minha filha face a
sua doenca cronica, e conforme o preconizado na lei, entrei de baixa por assisténcia a
familia para prestar assisténcia inadiavel e imprescindivel & Daniela.



Deparando-me com uma situacdo de duplo prejuizo, o diagndstico da doenca
cronica da minha filha, agregado ao facto de involuntariamente ter ficado sem poder
exercer a minha atividade profissional, desde logo tive a convicgdo de que era sobre
esta realidade especifica que desejava fazer a minha investigacdo, de modo a tentar
perceber de que forma as cuidadoras de criancas portadoras de cancro infantil, em
situagcdo idéntica & minha, conciliam estas trés esferas da sua vida profissional,
familiar e pessoal.

A presente investigacdo, pessoalmente, revela-se assim num enorme desafio,
ndo so pelas especificidades do mesmo, mas também pelo facto de ser o produto da
simbiose daquilo que resulta da interac¢do de duas areas de conhecimento cientifico
tdo distintas: as ciéncias empresariais, em matéria de conciliacdo, e a saude em
matéria da oncologia pediatrica.

O presente relatério divide-se em trés capitulos:

No primeiro capitulo é efetuada uma revisédo da literatura, de modo a perceber
o0 estado da arte relativamente ao tema que se pretende estudar em matéria de
conciliagdo da vida profissional, familiar e pessoal, bem como é abordada também a
guestdo da diferenciacdo de género no que respeita ao trabalho de cuidado,
desenvolvido pelas cuidadoras das criangas portadoras de cancro infantil.

O segundo capitulo é dedicado a explicitacdo dos objetivos do estudo e aos
procedimentos metodolégicos, onde é indicado o tipo de metodologia utilizada bem
como o0s instrumentos utilizados para a recolha de dados, e a técnica para o
tratamento dos mesmos.

No terceiro capitulo sdo apresentados e analisados os resultados obtidos.



Capitulo 1 — Enquadramento Tedrico

Neste capitulo aborda-se a questdo da conciliacdo das esferas de vida
profissional, familiar e pessoal, das cuidadoras de criancas portadoras de doenca
cronica no ambito da oncologia pediatrica (cancro infantil), e, como tal, procede-se a
revisao da literatura através de uma adequada pesquisa bibliografica sobre a tematica.
S&o sobretudo analisadas as dificuldades sentidas a nivel da conciliacdo que confluem
em conflito, e que estdo intimamente ligadas ao género.

E abordado ainda o conceito de cuidador, fazendo a devida distingdo entre os
tipos de cuidadores existentes, formais e informais. No caso da presente dissertagao,
o estudo recai sobre os/as cuidadores/as informais.

Abordam-se também aquilo que tém sido alguns resultados de estudos
anteriores, nomeadamente em matéria dos usos do tempo e da sobrecarga sentida
pelos cuidadores informais de criancas portadoras de doencga cronica no ambito da
oncologia pediatrica.

1.1. A Conciliagao da vida profissional, familiar e pessoal

A conhecida revolugdo dos cravos a 25 de Abril de 1974 e, a Constituicdo da
Republica datada de 1976, traduziram-se em épocas importantes, para a proclamacao
dos direitos das mulheres. Na verdade, durante uma década (1970 — 1980), assistiu-se
a eliminacdo da discriminacdo em funcao do sexo, em termos legislativos.

Os estudos em torno da conciliagdo da vida profissional, familiar e pessoal, ou
simplesmente, conciliacdo, conforme designacdo adoptada por Portugal, na
Constituicdo da Republica Portuguesa (CRP) (cit in Moreira, 2011), € um tema muito
premente na vida das familias, nomeadamente no dia-a-dia das mulheres, face a uma
série de elementos divergentes que se constituem enquanto factores de dificuldade
para a concretizacao dos seus sonhos.

Desta forma, e debrugando-nos neste estudo sobre a questdo de género,
mulheres, vida pessoal, vida familiar e vida profissional sdo temas que tém despertado
grande interesse no campo das ciéncias sociais, pelo facto de que sdo temas que
encontrando-se intimamente ligados, interagem entre si harmoniosamente ou de forma
conflituante (Friedman e Greenhaus, 2000) forcando a uma readaptacéo constante por
parte dos atores sociais, face a diversidade de estimulos provenientes do meio, meio
esse que nao se prevé ser imutavel, antes pelo contrario, pela sucessdo de
acontecimentos alucinantes que obrigam constantemente ao desenvolvimento de
estratégias para assim aprender a lidar com as novas situacdes, logo, para melhor
conciliar as diferentes esferas da vida.



De acordo com as recomendacdes feitas pela UE (cit in Guerreiro et al, 2006),
para a sua sustentabilidade, as empresas, tém dois pilares que devem cuidar, a
obtencdo de lucros, e a qualidade de vida que proporcionam aos/as seus/suas
trabalhadores/as, nomeadamente através da implementacdo de politicas e praticas
que fomentem a conciliagao.

Portanto, e atendendo a problematica a que nos propusemos estudar, da-nos a
literatura, em matéria de conciliacdo, conta de uma pluralidade de perspetivas. Como
tal, hA quem encare, que em matéria de conciliacdo, na esfera pessoal a familia
funciona como um pilar central. Assim, ndo ¢é dada qualquer relevancia
separadamente a questao pessoal, mas antes a questao familiar como um todo (Silva,
2015).

Porém, com base também na literatura existente, Perista et al (2016) optam por
encarar o individuo, primeiramente enquanto ser singular (esfera pessoal) que interage
posteriormente no seio familiar (esfera familiar) e no seio do mercado de trabalho
(esfera profissional). No presente estudo optou-se, assim, por estudar a conciliagdo
das/os cuidadoras/es de criancas portadoras de doenca cronica analisando estas trés
dimensdes, profissional, familiar e pessoal.

Na CRP (cit in Moreira, 2011) estdo compreendidas varias formas de
conciliacdo, nomeadamente pelo expresso no art® 26, n° 1, pois é reconhecido, entre
outros, a todos/as os/as trabalhadores/as o direito a Identidade pessoal, ao
desenvolvimento da personalidade, a reserva da intimidade da vida privada e familiar.

O art’ 59 da CRP, no 1, alinea b, remete-nos também ele para a matéria da
conciliagdo dado referir enquanto direito dos/as trabalhadores/as “a organizagao do
trabalho em condi¢gbes socialmente dignificantes, de forma a facultar a realizagédo
pessoal e a permitir a conciliagdo de actividade profissional com a vida familiar’; a
alinea d, defende o direito do/a trabalhador/ao repouso e aos lazeres (...)” (Moreira,
2011).

Retomando, ao nivel da conciliagdo, as mulheres é-lhes solicitado que se
apresentem com uma boa imagem, bem-dispostas, pro ativas, trabalhando de forma
remunerada contribuindo assim para o sustento da familia, ou participando ainda de
forma voluntéria em projetos de intervencdo comunitéria (Perista et al, 2016).

Contudo, h&a o outro lado, que € invisivel, e que por isso fica de certa forma
esquecido, e que corresponde ao trabalho ndo pago. Este trabalho ndo pago
compreende tarefas como as de passar, lavar, noites mal dormidas, arrumar, entre
outras. O trabalho ndo pago inclui também tarefas inerentes ao cuidado (Perista et al,
2016).

Apesar de existir alguma legislacdo, como vimos ja anteriormente,
nomeadamente através do consagrado na CRP, existe também a divulgacao de boas
praticas por parte das empresas para permitir esta conciliagdo aos/as
trabalhadores/as, sendo que ainda continua a repousar sobre os ombros da mulher
aquela responsabilidade necessaria para “fazer acontecer” o que € preciso, em casa,
na familia e no trabalho.



No que respeita as boas préticas por parte das empresas, no Guia de Boas
Préticas - Conciliar a Vida Profissional, Familiar e Pessoal, GRAAL define conciliacdo
como sendo sinénimo de “harmonizar, aproximar ou tornar compativeis diferentes
interesses ou atividades, de maneira a permitir uma coexisténcia isenta de friccdes, de
stresse ou de inconvenientes” (GRAAL, 2000:4).

No manual para as empresas, Guerreiro et al (2006) indicam como medidas de
conciliacéo entre a vida profissional e a vida familiar as seguintes:

- Criacao de servicos de acolhimento de criancas;

- Criacao de servigcos de prestacao de cuidados a idosos;
- Licencas para pais e mées trabalhadores/as;

- Incentivo a maior participacao do pai na vida familiar;

- Flexibilizacdo da organizagdo do trabalho.

A Rede da Comissdo Europeia sobre Acolhimento de Criangas e Outras
Medidas para Reconciliar Emprego e Responsabilidades Familiares (cit in Perista e
Lopes, 1999) indica que face a escassez de redes formais, Portugal, em comparacao
com outros paises da Unido Europeia, é¢ designado como “Estado Providéncia
Deficitario” (CE, 2018), nesta matéria bem como na concessdo de licengas. Este
dominio refere-se ao apoio prestado a criangas, idosos, e individuos portadoras de
deficiéncia e dependentes (Perista e Lopes,1999).

Assim, e para fazer face a existéncia deficitaria deste tipo de estruturas, o
apoio prestado pelas redes informais ganha especial relevancia. Aqui se encontram, o
apoio prestado no cuidado as criangas, por parte de familiares/amigos/vizinhanca
(Costa e Gomes, 2018; Perista e Lopes, 1999).Assim, a coesdo familiar é fator
determinante para uma melhor conciliagcdo (Beck e Lopes, 2007).

De acordo com Gimeno (2001: 65) entende-se por coesao familiar, “ (...) a
forgca, a favor da unidade familiar (...) e diz respeito ao grau de proximidade que os
membros da familia tém entre si, a existéncia de um todo partilhado, ao desejo de
proximidade e de formar uma unidade. (...)".

Contudo, no estudo sobre os usos do tempo, Perista et al (2016) referem a
culpa que as mées sentem ao deixarem os/as seus/suas filhos/as ao cuidado de
terceiros, mesmo que por um periodo curto de tempo.

Desta forma as redes informais e formais complementam-se entre si, sendo as
primeiras extremamente relevantes na prestacdo de cuidados e acolhimento de
criangas.

Relativamente as politicas e préticas que permitam aos/as trabalhadores/as
conciliar as esferas de suas vidas, Moreira (2011), e complementando o anteriormente
referido por Guerreiro et al (2006), destaca o primeiro, acrescentando ao segundo, as
novas formas de trabalho flexivel, o aumento das redes de apoio informal, das redes
de apoio formal - criacdo de servicos de acolhimento de criancas/criacdo de servigos



de prestacdo de cuidados a idosos, a facilitacdo de auséncias por parentalidade e a
facilitacdo de auséncias por licencas.

De acordo com Casaca (2013), das novas formas de trabalho flexivel,
destacam-se os call centres, em que o recrutamento é maioritariamente de jovens,
ainda sem responsabilidades familiares, estudantes, o que leva a niveis
experienciados de conflito menores aos/as trabalhadores/as que ja detém

responsabilidades familiares.

Em termos profissionais, e ainda agregado as novas formas de trabalho
flexivel, atualmente e, fruto das profundas transformacdes tecnolbgicas, as
Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo dominam o dia-a-dia. Pese embora este
facto embebido de imensuravel desenvolvimento, tal tem associado diversas
desvantagens, como € por exemplo, a ligacdo permanente dos individuos ao trabalho
por via das redes sociais, ndo deixando margem assim para o tempo passado em
familia nem para si proprio (Casaca, 2013; Perista et al, 2016). Tal facto acaba por
tornar-se assim em elemento causador de conflito nas esferas familiar e pessoal.

No que respeita as condicées de trabalho e de emprego, nomeadamente ao
vinculo contratual, € no sector das Tecnologias de Informag&o e Comunicagdo, que se
encontram os vinculos contratuais permanentes ao passo que no setor relacionado
com os call centres e operadoras de linha de caixa, 0os vinculos contratuais sao
precérios (Casaca, 2013).

Ainda, como formas de conciliagdo da vida familiar e profissional, Perista e
Lopes (1999) abordam:

- A importancia das redes formais e informais de apoio a infancia;
- Mulheres e mercado de trabalho;
- Redefinicdo de papéis e novos modelos de partilha.

No que respeita a dimensdo das mulheres e mercado de trabalho, Perista e
Lopes (1999) referem que o aumento exponencial da entrada das mulheres no
mercado de trabalho aumentou o ndmero de casais de “duplo emprego” ou “dupla
carreira”, isto é, familia em que ambos os elementos do casal desempenham uma
atividade profissional (Perista e Lopes, 1999; Wall, 2005).

No estudo sobre os usos do tempo de homens e mulheres em Portugal
encontra-se uma andlise comparativa relativamente ao tempo médio de trabalho pago,
por sexo, e onde podemos constatar a evolucdo positiva no que respeita as mulheres.
Em 1999 os casais de duplo emprego apresentavam uma duracdo média de 9hllim e
8h04m, homens e mulheres, respetivamente. Na atualidade, esses valores situam-se
9h02m 08h35m, respetivamente (Perista et al, 2016).

Tal facto trouxe sérias alteragbes na reparticdo das tarefas dos agregados
familiares, determinando novos desafios ao nivel da organizacdo familiar e do
mercado do trabalho, o que inevitavelmente por sua vez se reflectiu numa maior
dificuldade de conciliacdo das esferas de vida dos individuos. Tal situacéo,



impreterivelmente, origina o conflito ou spillover (Santos, 2010), fenbmeno que sera
abordado no ponto adiante do presente relatorio.

Assim, para homens e mulheres trabalhadores/as, denominados de “casais de
duplo emprego”, a articulagdo e o tempo despendido no trabalho pago e no trabalho
ndo pago representa um enorme desafio. Perista et al (2016) referem que o tempo é
genderizado, ou seja, o significado do tempo é diferente consoante o género. Homens
e mulheres atribuem, portanto, diferentes significados ao tempo.

No estudo sobre os usos do tempo, nhomeadamente no que respeita a carga
horéria distribuida pelo trabalho pago e pelo trabalho ndo pago, para o primeiro
conclui-se que os homens dedicam 09h:02m e as mulheres 08h:35m, e que, para o
segundo, os homens dedicam 02h:37m e as mulheres 04h:17m (Perista et al, 2016).

Como trabalho pago, Perista et al (2016) definem-no como sendo todo o
conjunto de atividades desenvolvidas no mundo laboral, por homens e mulheres.
Porém, o tempo total do trabalho pago vai muito mais além, e é considerado ndo sé
como o anteriormente mencionado, mas o0 somatério deste com as deslocacdes casa-
trabalho-casa e outras atividades necessarias decorrentes da sua atividade
profissional.

No que respeita a dimensdo do trabalho ndo pago, como ja abordado
anteriormente, estdo incluidas as tarefas domésticas e o trabalho de prestagdo de
cuidados a terceiros dependentes, sendo que se verificam assimetrias na distribuicdo
destas tarefas, conforme ja referido anteriormente. Perista et al (2016: 20) englobam
nas tarefas domésticas, “a preparacao de refeicbes: cozinhar, pér a mesa, lavar a
louca, limpar a casa: arrumar, limpar o po, fazer as camas, levar o lixo, cuidar da
roupa: lavar, passar a ferro, jardinagem e/ou tratar da horta, cuidar de animais
domésticos, reparacdes em casa, fazer compras, tratar de servicos comerciais e/ou
administrativos: pagar as contas, seguros, bancos, pagar a renda, etc.”. As mulheres,
comparativamente aos homens, segundo Santos (2008) tém uma sobrecarga relativa
ao trabalho ndo pago, ou trabalho de “segundo turno”, termo também utilizado na
literatura.

No trabalho relacionado com a prestacdo de cuidados a terceiros dependentes
estdo englobadas tarefas como “o cuidar dos/as filhos/as, netos/as, ou outras criancas:
dar de comer, dar banho, etc., acompanhamento escolar dos/as filhos/as, netos/as ou
outras criancas: ajudar nos trabalhos de casa, apoiar nos estudos, ajudar noutras
tarefas escolares, ler, brincar, conversar com os/as filhos/as, netos/as ou outras
criangas, acompanhar filhos/as, netos/as ou outras criancas a atividades diarias ou
ndo: ginastica, masica, escuteiros, cinemas, festas, consultas médicas, etc., cuidar de
dar apoio a outros agregados nas tarefas acima descritas” (Perista et al, 2016: 20).

A conflitualidade de conciliacdo do trabalho pago (esfera profissional) com o
trabalho ndo pago (esfera familiar e pessoal), sdo um facto (Perista et al, 2016).

No estudo sobre os usos do tempo de homens e de mulheres em Portugal, e
no que respeita a esfera pessoal, 9,8 % dos homens dedicam acima de uma hora
diaria em atividades desportivas, culturais ou outras atividades de lazer fora de casa.
Nas mulheres estes valores situam-se na ordem dos 4,8 % e 23,4% respectivamente.



No que respeita as novas formas de organizacdo do trabalho, aquele que é
desenvolvido a tempo parcial assume maior destague e apresenta, por parte das
mulheres, uma alternativa e ndo uma opcéo (CE, 2018; Perista e Lopes, 1999).

Porém, segundo Perista e Lopes (1999) a carga horaria semanal das mulheres
portuguesas, e em comparagao com 0sS outros paises da Unido Europeia, é superior, 0
que € susceptivel de criar uma maior desarmonia entre trabalho remunerado e
trabalho ndo remunerado fruto, como tal, de um desequilibrio das responsabilidades
familiares entre homens e mulheres (CE, 2018).

Ao contrario dos tradicionais bancos de horas (art®’208 da Lei 7/2009) e do
trabalho a tempo parcial de trabalhador com responsabilidades familiares (art®55 da
Lei 7/2009), enquanto noutros paises € uma opc¢do, em Portugal a escolha por uma
modalidade nesses termos, é sim, uma imposi¢do. Gornick e Meyers (2003) apontam
como préticas facilitadoras da conciliacdo por parte das empresas, 0 apoio no acesso
as redes formais de apoio (creche, infantario, pré escolar, escolar), as faltas
justificadas, a auséncia de perda de retribuicdo aquando a reducéo efectiva do horario
de trabalho nomeadamente para a prestacdo de cuidados aos filhos, a adequagéo dos
horarios de trabalho para prestar assisténcia aos filhos, sem que tal facto se repercuta
negativamente na progressao na carreira.

As mulheres, segundo Casaca (2013), encontram-se maioritariamente em
servicos como, acgao social, educacdo e saude, pelo facto destes servigos, pela
natureza das funcdes que agregam dizerem maioritariamente respeito aos atributos da
feminilidade.

1.2. O conflito causado pela dificil conciliagéo: trabalho-familia/familia-
trabalho

O tema da conciliagdo entre as esferas de vida dos individuos, desde sempre
gue é objeto de interesse, por parte dos investigadores e de autores, pertencentes ao
dominio social. Estas relagc6es foram identificadas inicialmente a partir de 3 processos
(Nascimento et al, 2004):

e Processo de segmentacdo que da enfase a separacdo entre as duas
esferas;

e Processo de compensacao, onde os individuos procuram equilibrar as
frustracdes de uma esfera (profissional ou familiar) através do aumento
da participacéo na outra esfera;

e Processo de spillover, onde as atitudes e comportamentos
desenvolvidos num dos dominios séo generalizados ou afectam o outro.

Dos trés mecanismos mencionados, € porém o mecanismo de spillover que
mais consenso reune em torno da tematica da conciliacdo. Pese embora este facto,
importa uma reflexao sobre estes diferentes processos de conciliagéo.
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Na segmentacao, as diferentes esferas que compde a vida dos individuos séo
encaradas como compartimentos estanques, em que 0 que se passa em cada uma
delas sO ali diz respeito (Gaio Santos, 2008). No processo de segmentacdo, a
interrupcao da atividade laboral d& lugar ao espaco da esfera pessoal onde o individuo
realiza atividades de que gosta e que lhe d&o prazer, ou da esfera familiar dedicando
por sua vez o seu tempo as atividades passadas em familia. Assim, segundo (Silva,
2007) um/a trabalhador/a que néo tenha a capacidade de conseguir compartimentar
as diferentes esferas da sua vida, atendendo ao mecanismo da segmentacdo, é
considerado negligente.

Relativamente a perspetiva da segmentacdo € possivel estar-se satisfeito/a
com o dominio/esfera familiar ou com o dominio/esfera profissional, ou ndo se estar
satisfeito/a com nenhum/a deles/as, ou estar-se satisfeito/a apenas s6 com um/a
(Santos, 2008).

Porém, Near, Rice e Hunt (cit in Silva, 2007) desafiam esta interpretacdo, ao
afirmar que néo é possivel a dissociacdo das diferentes esferas, uma vez que elas se
encontram intimamente ligadas entre si.

O processo da compensacdo defende que as frustragcbes sentidas num
determinado dominio (esfera profissional ou esfera familiar) sdo compensadas por um
maior investimento na outra esfera da vida (esfera familiar ou esfera profissional). Os
actores sociais fazem diferentes investimentos pessoais nos dois cenarios e
compensam num deles aquilo de que sentem falta no outro (Santos, 2008).

Friedman e Greenhaus (2000) indicam ser no tipo de estrutura familiar, de
casais de “duplo emprego” ou “dupla carreira”, que existe a maior probabilidade de
ocorrer o conflito entre trabalho e familia, sendo que a mulher continua a ocupar o
papel central pela realizacdo das tarefas domésticas e pelo cuidado com os filhos
(Perista, 2002).

Greenhaus e Beutell (1985: 77) “definem o conflito entre trabalho e familia
como uma forma de conflito derivado da existéncia de papéis contraditérios e em que
as pressdes provenientes dos dominios familiar e profissional se tornam incompativeis
em alguns aspetos”.

Quanto maior for o amontoado/sobreposicéo de papéis, maior probabilidade de
incompatibilidade entre as exigéncias associadas aos diferentes papéis e,
consequentemente, maior conflito e tenséo serd experienciado (Voydanoff, 2002).

De acordo com Greenhaus e Beutell (1985), os individuos por serem seres com
capacidades limitadas, a determinada altura poder&o demonstrar alguma incapacidade
de fazer face a tantas exigéncias, singulares e incompativeis inerentes aos diversos
papéis, surgindo, assim, o conflito.

No que respeita ao spillover, na literatura encontramos o spillover com impacto
negativo, sendo este o mais frequente e, o spillover com impacto positivo. Todavia é
sobre o spillover com impato negativo que nos iremos debrucar a analisar, por forca de
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ser este por norma o que se verifica em “casais de duplo emprego” (Matias et al,
2010). No caso de spillover com impacto negativo, temos o conflito trabalho-familia,
que ocorre quando varidveis do contexto profissional colidem com variaveis do
contexto familiar. Os autores defendem existirem trés varidveis/tipos que se co-
relacionam originado o conflito inter papéis:

1. O conflito derivado dos constrangimentos de tempo, em gue o tempo
despendido num papel (trabalho) afeta negativamente o tempo inerente
ao outro (familia);

2. O conflito originado na pressédo, dado que das vivéncias negativas
experienciadas num papel (trabalho), causadas por exemplo, pelas
pressbes psicoldgicas, problemas interpessoais, irdo influenciar
necessariamente o desempenho no outro papel (familia);

3. O conflito baseado no comportamento, ou seja, 0s comportamentos
esperados e exigidos num determinado papel (trabalho), sao
incompativeis com os comportamentos esperados no outro papel
(familia).

O conflito familia-trabalho é também abordado por Greenhaus e Beutell (1985).
Porém, e dado que para a realizacdo das tarefas familiares existe uma maior
flexibilidade em termos de horarios, este tipo de conflito ganha menos expressdo do
que o anterior.

Nos dois tipos de conflito: conflito trabalho familia e conflito familia trabalho,
Greenhaus e Beutell (1985) equacionam antecedentes responsaveis. No conflito
trabalho familia, o stress profissional, a satisfacao profissional, 0 nUmero de horas de
trabalho, perce¢cdo de apoio a familia por parte da organizagdo. No conflito familia
trabalho, o stress familiar, a divisdo do trabalho familiar (tarefas domésticas, cuidado
dos filhos, tarefas de manutencéo/reparacao).

Dos resultados do estudo elaborado por Fontaine et al (2011), sdo os homens
gue vivenciam um maior nivel de conflito no ambito do conflito trabalho familia, sendo
que no conflito familia trabalho sdo as mulheres que experienciam niveis mais
elevados, facto que corrobora o papel tradicional do homem e mulher. A nivel de carga
horéaria, o nivel de conflito trabalho familia é idéntico tanto nos homens como nas
mulheres, ou seja, ambos percepcionam que o tempo despendido na esfera
profissional afeta negativamente a esfera familiar. Por outro lado a satisfagéo laboral, e
a percecdo de apoio a familia por parte da organizagdo, mostraram ndo se relacionar
com o conflito trabalho familia, ao contrario do que Greenhaus e Powell (2006)
prediziam.

1.3. Assimetrias de género na conciliacdo da vida profissional, familiar e
pessoal

Em matéria de conciliagdo, as mulheres continuam a contar com discriminagao
face aos homens, nomeadamente em termos profissionais, pois continuam a contar
com uma cristalizagéo de discriminagdo da carreira em fungédo da maternidade (CITE,
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2010; Sottomayor cit in Moreira, 2011). A taxa de atividade feminina € também muito
inferior a taxa de atividade masculina (Perista e Lopes, 1999).

A nossa cultura, bastante pautada pelo estigma do género, dado que o papel
do homem ainda continua a ser visto como o de sustentar a familia, e o papel da
mulher, o de cuidar da familia (Rego, 2010; Wall, 2005; Perista 2002), obriga a que
estas facam uso de uma maior diversidade de estratégias. A maternidade traduz-se
numa alteracdo na vida do casal de duplo emprego, obrigando a que estes
desenvolvam competéncias de planeamento, flexibilidade, ajuste e segmentacdo
(Matias et al, 2010).

As mulheres sdo consideradas umas heroinas do quotidiano, pela sua
polivaléncia, desenvolvendo um conjunto de atividades, muitas das vezes em
simultaneo. Em matéria da vida familiar, cuidam ainda dos descendentes e, com a
esperanga média de vida a aumentar, segundo fonte do INE (2017), cuidam também
dos ascendentes. Em matéria pessoal, elas sdo militantes partidarias, militantes
sindicais, militantes associativas.

No estudo sobre os usos do tempo, no que respeita ao trabalho néo
remunerado, as mulheres trabalham mais 1h45m do que o0s homens.
Comparativamente em 1999, as mulheres trabalhavam mais 3h:00m em relagdo aos
homens, o que denota uma evolucao positiva (Perista et al, 2016).

No caso de num casal de “duplo emprego” ou de “dupla carreira”, termos
vulgos na literatura, que conforme ja vimos, se aplicam quando no mesmo agregado
familiar ambos os elementos do casal trabalham, no caso de se verificarem cedéncias
ao nivel profissional, isto €, um dos elementos ter de abdicar da sua carreira, o estudo
desenvolvido por Matias et al (2010), da-nos conta de que tais cedéncias nao
correspondem ao desinvestimento do homem, mas sim ao da mulher, sendo portanto
estas que desinvestem mais profissionalmente para gerir os multiplos papéis (Moreira,
2011; Perista e Lopes, 1999).

Assim, ainda prevalece a ideia de que as mulheres sdo as mais bem equipadas
para o cuidado a familia e aos filhos e que séo elas que devem sacrificar a carreira em
prol da familia (CITE, 2010; Matias et al, 2010).

Porém, e segundo Moreira (2011), a igualdade entre homens e mulheres sé
sera atingida quando as mulheres ndo forem maioritariamente as responsaveis pelas
responsabilidades familiares (CE,2018), pois de tal facto derivam inumeras
consequéncias: no acesso ao emprego, pois sdo as mulheres que usualmente
prescindem de seus trabalhos em detrimento da familia, através de licencas
destinadas para o efeito, criando por vezes um ambiente hostil no local de trabalho,
pela sobrecarga de trabalho que a sua auséncia provoca nos/as restantes colegas.

Moreira (2011) e Casaca (2013) apontam ainda como consequéncia dos
esteredtipos criados pela sociedade, a fragilidade das mulheres face a cessacao de
contrato, dado a precariedade, instabilidade e vulnerabilidade que estas apresentam.

Para combater todas estas desigualdades, das mulheres face aos homens,
estas tém apostado cada vez mais na sua educacdo como forma de igualdade no

11



trabalho e no emprego. Assim, nas mulheres, destaca-se grandemente o aumento de
licenciaturas e de doutoramentos (Perista e Lopes, 1999; INE, 2017). Tal facto
apresenta-se revestido da importancia que estas ddo ao seu investimento pessoal
para fazer face a sua propria realizacao. Tal facto traduz por parte das mulheres, muito
saber acumulado, em relacdo aos homens. Todavia, “ a discriminacdo e a segregacao
tendo por base o género, ttm marcado de uma forma mais ou menos constante a
carreira das mulheres” (Santos, 2010:100), estando permanentemente presente o
efeito “teto de vidro”, que funciona como uma barreira invisivel, mas que dificulta ou
impossibilita as mulheres de acederem a profissées de topo (Ann Morrison e Mary von
Glinow cit in Santos, 2010).

1.4. Medidas de promocdao da conciliacéo

Enquanto medidas de promocdo da conciliagdo, a cargo das empresas, e
atendendo aquilo que é a sua esfera de intervencéo, € importante estas promoverem
através de varias politicas, a conciliacdo da atividade profissional com a familiar (CRP,
2009; Rego, 2010), participando ativamente com o objetivo de promover a igualdade
de género através por exemplo do aumento das mulheres no mercado de trabalho,
nomeadamente em cargos de chefia, utilizando por outro lado estratégias
potenciadoras que fagcam aumentar a participacdo dos homens no cuidado e no
trabalho n&o pago.

As “politicas amigas da familia” visam o equilibrio entre a vida
profissional/familiar/pessoal. Porém, a sua cautelosa implementacdo, por parte da
organizacdo, € crucial para o seu sucesso, dado que os/as trabalhadores/as poderéo
interpretar deturpadamente tais medidas, percecionando que sdo manipulados/as
(Santos, 2010).

Cardoso (2003), no seu estudo, também concluiu que mais de metade dos/as
respondentes indicaram que a empresa ndo deve em circunstancia alguma interferir
nos assuntos trabalho e familia, salvaguardando-se assim a separacdo entre as
esferas.

Os horérios de trabalho, em matéria de conciliagdo, assumem especial relevo.
Os horarios flexiveis, os horarios por turnos, traduzem-se benéficos para ambas as
partes, potenciadores de lucros e aumentam a qualidade de vida dos/as
trabalhadores/as, na medida de que a carga horaria influencia diretamente a
conciliacdo nas restantes esferas de vida, familiar e pessoal (Cardoso, 2003; CITE
2010).

As politicas publicas tém também grande responsabilidade em matéria de
conciliacdo. A evolucdo da legislacio em matéria da parentalidade partilhada,
oferecendo um leque de oportunidades para as maes e pais trabalhadoras/es da
também conta disso mesmo. Porém, em termos culturais, em Portugal ainda existe
muito o preconceito do homem enquanto elemento cuidador, constituido um desafio, o
abandono deste esteredtipo.

12



A criacdo de equipamentos que funcionam como redes de apoio,
nomeadamente servicos de acolhimento de criancas, de prestacdo de cuidados a
idosos, sdo também politicas facilitadoras de conciliagdo, para as familias,
nomeadamente para as mulheres (CRP, 2009; Rego, 2010). Porém, e conforme
consta do relatério da primeira infancia, a falta de infra-estruturas de prestacédo de
cuidados esta diretamente associada as causas de inactividade. Em Portugal mais de
30 % das pessoas deparam-se com essa realidade (CE, 2018).

1.5. O reconhecimento da parentalidade como igual valor social em
termos de género

De acordo com Moreira (2011), a esfera familiar engloba, entre outros, o
cuidado dos dependentes, das pessoas idosas e dos portadores de deficiéncia, papel
da responsabilidade das mulheres, funcionando estas como a designada “rede
informal”.

A familia, segundo a CRP (2009), funciona enquanto “ (...) elemento
fundamental da sociedade, tem direito a protec¢cdo da sociedade e do estado e a
efectivacdo de todas as condicdes que permitam realizacdo pessoal dos seus
membros” (art® 67, n° 1).

Ja o art’ 68, n° 1, da CRP estabelece a protecgdo por parte da sociedade e do
Estado, aos pais e as mdes, em matéria de paternidade e de maternidade
respectivamente, dado que tanto o pai como a mae sdo ambos responsaveis pela
educacao dos/as filhos/as, e séo insubstituiveis juntos deste/a (Rego, 2010).

Porém, a maternidade, para muitas das mulheres é uma utopia dado
prescindirem desse projeto de vida, em detrimento da dedicacdo ao trabalho. Para
outras, a maternidade, € um projeto que ocorre ja tardiamente (Casaca, 2013).

Nos poés 25 de Abril e antes da consignacdo na Constituicdo da Republica, a
maternidade era ja encarada como fungdo social intimamente ligada as mulheres
trabalhadoras. Em 1976, a licenca de maternidade foi estipulada com a duragéo de 90
dias (Monteiro, 2010).

Em 1982, a legislacéo foi revista, e foi reconhecido ao homem também o direito
a exercer a paternidade, equiparando-o, assim, as mulheres a quem ja havia sido
reconhecido o direito a maternidade. Pais e Maes ficaram, portanto, desde esse
momento, ambos protegidos pela sociedade e pelo estado, pois ambos séo
considerados responsaveis pela educacdo dos filhos, e simultaneamente
insubstituiveis junto deles (Rego, 2010).

Em 1999, a lei n.° 142/99, de 31 Agosto, reconhece ao homem, funcionario
publico a licenca por paternidade, obrigatoria, de 5 dias Uteis, paga a 100%, e a
licenca parental, voluntaria, de 15 dias a 100%.E -lhe reconhecido ainda a dispensa
por aleitacdo durante o 1° ano de vida do/a filho/a (Rego, 2010).
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As sequenciais altera¢cfes legislativas, verificadas ao longo dos tempos, em
matéria de maternidade e paternidade, culminam em 2009 com importantes
alteracgdes, reflectindo as melhores condigbes para homens e mulheres.

Na lei 7/2009 - Cédigo de Trabalho - (art® 33 a art® 65), estdo consagradas um
conjunto de medidas no ambito da proteccdo dos/as trabalhadores/as face a
parentalidade, no sentido da promocao igualitaria das responsabilidades familiares,
entre homens e mulheres.

A lei 7/2009 consagrou ndo s6 importantes alteracbes no ambito da
maternidade e da paternidade (Rego, 2010), constituindo a maternidade e a
paternidade como valores sociais iminentes (art® 33), como também associou a
parentalidade a proteccéo social (art’ 34).

Nas alineas seguintes do art.° 35 da Lei 7/2009 a proteccéo na parentalidade
engloba, assim, uma série de direitos nomeadamente: a) Licenca em situacao de risco
clinico durante a gravidez; b) Licenga por interrupgéo de gravidez; c) Licenga parental,
em qualquer das modalidades; d) Licenca por adopcdo; e) Licengca parental
complementar em qualquer das modalidades; f) Dispensa da prestacédo de trabalho
por parte de trabalhadora gravida, puérpera ou lactante, por motivo de proteccdo da
sua seguranca e salde; g) Dispensa para consulta pré-natal; h) Dispensa para
avaliacdo para adopcéo; i) Dispensa para amamentacdo ou aleitacdo; j) Faltas para
assisténcia a filho; |) Faltas para assisténcia a neto; m) Licenca para assisténcia a
filho; n) Licengca para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca cronica; o)
Trabalho a tempo parcial de trabalhador com responsabilidades familiares; p) Horario
flexivel de trabalhador com responsabilidades familiares; q) Dispensa de prestacdo de
trabalho em regime de adaptabilidade; r) Dispensa de prestacdo de trabalho
suplementar; s) Dispensa de prestagéo de trabalho no periodo nocturno.

No ambito do nosso objeto de estudo dedicamo-nos a analisar a protecgédo na
parentalidade que vai ao encontro da situacéo atual das/os cuidadoras/es de criancas
portadoras de doenca crénica. Como tal, temos varios tipos de licencas.

A licenga para assisténcia a filho, encontra-se consagrada no Cédigo do Trabalho
e o/a trabalhador/a tém direito a faltar para prestar assisténcia na doenca ou acidente
a filhos menores de 12 anos, ou sem limite de idade, em caso de filho com deficiéncia
ou doenca crénica. O/A trabalhador/a tem direito a faltar ao trabalho até 30 dias por
ano civil, seguidos ou interpolados, ou durante todo o periodo de eventual
hospitalizacédo, sendo que esta licenca ndo pode ser exercida em simultaneo (art® 49,
n°1 da Lei 7/2009).

No que refere ao art® 49 n°2 da Lei 7/2009, o/a trabalhador/a tem direito a um
periodo maximo de até 15 dias de faltas ao trabalho, seguidos ou ndo, em cada ano
civil. Este direito ndo pode ser usado simultaneamente pelo pai e pela mée. Note-se
gue aos periodos de faltas referidos acresce um dia por cada filho além do primeiro
(art° 49, n° 3).

Referente & assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca crénica, a mesma
encontra-se consagrada no CT — Lei 7/2009 (art® 53 e art® 54), sendo que o/a
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trabalhador/a tém direito a licenca por periodo de 6 meses, renovaveis até a um
periodo maximo de 4 anos (art® 53). De referir que, no Ultimo triénio, o nimero de
beneficiarias abrangidas por esta prestagdo tem vindo a aumentar. Ora veja-se, em
2015 encontravam-se a com licenca para assisténcia a filhos com deficiéncia ou
doenca cronica 1387 mulheres, em 2016, 1547 e em 2017 estavam abrangidas por
esta prestacdo 1605 mulheres. Em relacdo ao numero de homens a beneficiar desta
prestacdo, foram: 99 em 2015, 93 em 2016 e 96 em 2017 (INE).

Quadro 1 - Beneficiarias/os de licenca para assisténcia a filhos com deficiéncia ou
doenca crénica, da seguranca social (N.°) por Sexo

Beneficiarias/os de licenga para assisténcia
a filhos com deficiéncia ou doenga cronica,
da seguranca sodal (N.0) por Sexo; Anual

Periodo de referéncia dos dados Sexo
Local de residéncia

Portugal
N.©

HM 01
2017 H 96
M &0
HM 1640
2016 H 93
M 1547
HM 486
2015 H 95
M 38

Fonte: INE

Ja o art® 54 - Reducgéo do tempo de trabalho para assisténcia a filho menor
com deficiéncia ou doenca crénica refere que — os progenitores de menor com
deficiéncia ou doenca crénica, com idade n&do superior a um ano, tém direito a redugéo
de cinco horas do periodo normal de trabalho semanal, ou outras condicées de
trabalho especiais, para assisténcia ao filho.

Porém, ndo ha lugar ao exercicio do direito referido no nimero anterior quando
um dos progenitores ndo exerca actividade profissional e ndo esteja impedido ou
inibido totalmente de exercer o poder paternal (n° 2, art.” 55 da Lei 7/2009). Mas se
ambos os progenitores forem titulares do direito, a reducdo do periodo normal de
trabalho pode ser utilizada por qualguer deles ou por ambos em periodos sucessivos
(n° 3, art.® 55 da Lei 7/2009). Assim, o empregador deve adequar o horéario de trabalho
resultante da reducgéo do periodo normal de trabalho tendo em conta a preferéncia do
trabalhador, sem prejuizo de exigéncias imperiosas do funcionamento da empresa (n°
4, art.’ 55 da Lei 7/2009).

O n°1 do art’ 55, da Lei 7/2009 determina por outro lado que o/a trabalhador/a
com filho/a menor de 12 anos, ou independentemente da idade, filho com deficiéncia
ou doencga cronica tem direito a trabalhar a tempo parcial.

A diretiva 2002/73 (cit in Moreira 2011) refere ainda a importancia de
salvaguardar os direitos das mulheres, referente a auséncia do local de trabalho, por
dificuldade de conciliagdo, no caso da parentalidade. Segundo Moreira (2011), a lei
7/2009 tem em atengdo este aspeto, mediante o consagrado no art’ 61, em que “ O
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empregador deve facultar ao trabalhador, apés a licenca para assisténcia a filho ou
para assisténcia a pessoa com deficiéncia ou doenca cronica, a participacdo em
accOes de formagdo e actualizagdo profissional, de modo a promover a sua plena
reinsergao profissional”.

1.6. O impacto da doenca cronica na familia

Antes de analisarmos o impacto que uma doenga crénica tem no seio familiar,
importa antes de mais percebermos, afinal o que é que caracteriza uma doenca
cronica. Uma doencga crénica, neste caso o cancro infantil, passou de doenca fatal nos
anos 50 a doenca cronica na atualidade (Araujo, 2011) ndo s6 pela melhoria das
condi¢cbes de vida das populacdes mas também pelo desenvolvimento da medicina ao
nivel do diagnostico bem como a utilizacdo de novos farmacos e novos tratamentos
(Santos, 1999; Santos, 2010).

A incidéncia de doencas crénicas em idade pediatrica segundo estudos anglo-
saxonicos apontam para percentagens situadas entre os 10% e 30%, correspondendo
a mais de 50% de intervencdes em pediatria (Santos, 2010). A nivel mundial, a cada
ano que passa, 250 mil criangas e jovens, dos 0 aos 18 anos séo diagnosticados com
cancro. Em Portugal, surgem anualmente 400 novos casos.

A oncologia pediatrica representa uma pequena parcela -um por cento-de toda
a oncologia mas tem um enorme impacto social devido ao aumento de casos e,
sobretudo, ao aumento da taxa de sobrevivéncia, préxima dos 80 por cento. O cancro
infantil apesar de se tratar de uma doenca rara encontra-se em terceiro lugar do
ranking da causa de morte infantil. Em primeiro lugar encontram-se os acidentes, e em
segundo as intoxica¢des (Antunes, 1999).

Segundo Pais (2012) a doenca croénica € definida como uma doenca de, longa
duracéo e de progressado usualmente lenta. Assim, uma doenca crénica, e de acordo
com o Despacho Conjunto n° 861/99, alinea b, é caracterizada como uma doenca de
longa duracgéo, com aspectos multidimensionais, com evolug&o gradual dos sintomas e
potencialmente incapacitante, que implica gravidade pelas limitagbes nas
possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente cuja situacao clinica tem
de ser considerada no contexto da vida familiar, escolar e laboral, que se manifeste
particularmente afectado. A Doenca Cronica nao € curavel, apenas sao trataveis
algumas sequelas da doenca e prevenidas deterioragbes no quadro da mesma
(Blanchard cit in Meneses e Ribeiro, 2000; Pais,2012).

7

Uma doenca crbénica aguda, como é neste caso o cancro infantil, pode
desenvolver no doente e na familia uma crise desmedida, dado ser uma doenga muito
exigente a nivel psicologico, social e fisico, acarretando entre elas a necessidade de
adocdo de novas estratégias para lidar com a situagdo (Antunes, 1999; Araujo, 2011,
Carreiras, 2000; Gimeno, 2001, Santos el al, s.d.).

De acordo com estudos anteriores, e como refere Santos (2010), o impato de
uma doenca cronica infantil na familia afeta quatro pilares relacionadas com a vivéncia

16



parental/ familiar, as reaccBes emocionais, a funcdo parental, o aumento de
preocupacfes e necessidades especiais e o préoprio funcionamento familiar. As
reacfes emocionais estdo adstritas a fases da doenca e compreendem sentimentos
como o de choque, ansiedade, revolta/raiva e depressao (Santos et al, s.d.; Aradjo,
2011, Santos, 2010).

Os pais, os irmaos, a familia, necessitam de apoio, pois “ (...) uma crianga com
uma doenca crénica e grave € uma crianca diferente das crian¢cas saudaveis — ela
exige cuidados especiais, pode atravessar periodos de grande vulnerabilidade (...) ”
(Carreiras 2000:279).Uma crianca seriamente doente, afeta cada um, e todos os
elementos da familia em simultaneo (Santos et al, s.d.).

Santos et al (s.d.) consideram quatro fases que coincidem com a reaccdo da
familia, a doenga cronica diagnosticada na crianga. Sao elas: A fase do choque,
negacéo e confusdo; o periodo da mudanca; o conhecimento gradual da doenca e a
aceitacdo e reorganizagao familiar.

Na fase 1, do choque, negacédo e confusdo, as atividades diarias desenrolam-
se automaticamente, as informacdes prestadas pelos médicos ndo sao assimiladas
pela familia, a ndo ser que sejam repetidas inUmeras vezes.

Na fase 2, que refere ao periodo de mudanca, a familia desenvolve emocgdes
como a ansiedade, ressentimento e culpa (para com a crianga doente, para com um
membro da familia ou para com um médico que eventualmente possam considerar
com o tendo sido negligentes), depressédo e apatia. A culpa também é algo sentido
pelos proprios pais que através de reflexdes préprias tentam encontrar respostas para
o0 aparecimento do cancro no/a filho/a. Nesta fase a pessoa, nomeadamente o/a
cuidador/a estd muito enfraquecido/a aceitando sugestfes, mudangas bem como
outras formas de apoio.

A fase 3 corresponde simplesmente ao conhecimento gradual da doenca e a
sua aceitacao.

A fase 4 corresponde a reorganizacdo familiar na tentativa de
progressivamente se ajustar a nova realidade e dar, assim, continuidade ao normal
funcionamento da familia. Podem, porém surgir momentos de tensdo progressivos,
como o medo da morte, a interrup¢do das rotinas diarias, os custos acrescidos em
busca de tratamentos inovadores no estrangeiro.

Santos et al (s.d.) referem como estratégias familiares, para lidar com a nova
situagdo essencialmente o carinho dos pais e a postura positiva dos cuidadores
formais nomeadamente da equipa médica. E também essencial do ponto de vista
familiar e, seguidamente ao estado de choque (fasel), a ado¢do de um conjunto de
estratégias:

1. Procura de informacéo relativamente ao stressor (condicéo que causa a
tensdo) bem como o significado do diagnéstico do cancro enquanto
doenca cronica;
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2. Sensibilizar a familia para que esta potencie o seu sistema de
comunicacdo, reforcando os lacos familiares, dado existir uma
necessidade de reestruturacdo no funcionamento da familia;

3. Suporte social noutras pessoas.

J& Araujo (2011) considera 7 fases, em que as necessidades psicoldgicas que
crianca e familia sentem variam em cada uma das fases, e ndo tém necessariamente
de serem vivenciadas na totalidade: Pré-diagnostico e diagndstico; Inicio do
tratamento; Remissdo ou estabilizagdo da doenca; Conclusdo dos tratamentos
médicos; Recaida; Fase terminal e morte; P6s morte.

Na fase de Pré-diagnéstico e diagndstico (fase 1), o autor refere que os niveis
de stress experienciados séo elevadissimos.

Na fase seguinte, que corresponde ao inicio do tratamento, a familia ja aceitou
a doenca e encontra-se preparada para dar inicio aos tratamentos.

BN

A fase da remissdo ou estabilizagdo da doenca corresponde a resposta
favoravel aos tratamentos. Porém, esta fase tem uma durabilidade imprevista, o que
causa na familia o receio de surgirem potenciais problemas e custos acrescidos para o
tratamento dos mesmos.

A conclusdo dos tratamentos médicos (fase 4) corresponde a uma fase de
euforia pelo regresso a vida dita normal.

A recaida é pautada por sentimentos similares aos experienciados na fase
inicial, aqguando a comunicacado do diagnostico. Contudo, nesta fase, 0s receios sao
ainda maiores, pois a preocupacao é redobrada.

As fases seguintes poderdo ndo ser 0s cenarios aplicaveis para muitas
criancas e familias. Porém, ainda assim, poderdo suceder. Estudos revelam que
familias que integram a perda da crianga, associando a um conjunto de crencas
(religido), poderao encarar estas Ultimas fases com maior tranquilidade.

De acordo com o que Sousa (2007) refere, no que respeita ao impacto da
doenca na familia e seus membros, nomeadamente nos aspetos positivos, a autora
considera o apoio da familia e dos amigos, a uniao familiar e a revalorizagéo dos lagos
familiares.

Dada a complexidade da doenga cronica torna-se extremamente importante a
familia dispor de um “ (...) conjunto de profissionais, com formagdes diversificadas,
que trabalhem em conjunto e que em conjunto sdo responsaveis pela crianca”
(Carreiras, 2000:279), e pela familia, pois “ndo existe uma crianga. Existe uma crianca
€ 0S seus pais e a sua equipa terapéutica e a comunidade onde esta inserida”
(Carreiras, 2000: 280).

7

Apds o diagnostico de uma doenca cronica como é o cancro infantil, as
decisbes relativamente a mudanca de papéis no seio familiar sdo determinantes para
uma conciliacdo salutar entre as distintas esferas de vida e esta nova realidade.
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Santos et al (s.d.) apontam a comunicag¢do entre 0s pais como uma variavel
importante para lidar com a tensdo imposta pela doenca da crianca. A tensdo no
casamento tem a montante uma série de fatores responsaveis: 1) a necessidade que
0S pais sentem em manter a crianca feliz; 2) a existéncia de um sentimento de culpa
em relacdo a doenca da crian¢a;3) o medo de deixar a crianga entregue aos cuidados
de terceiros agregado ao facto do medo da perda da crianca;4) descuracdo por parte
dos pais, das suas necessidades bem como de outros membros da familia.

A separacdo da familia (a mée e a crianca doente no hospital e o pai e os
irmaos em casa) € pautada também por grande ansiedade e pode originar uma tenséo
significativa forcando os lacos conjugais, dado que os atores sociais (mae e pai) sdo
obrigados a desistir dos papéis sociais que desempenhavam até entdo surge o
problema relacionado com o facto de estes continuarem emocionalmente ligados aos
papéis que abandonaram (Santos et al, s.d.).

1.7. O papel do cuidador

Cuidador é definido pela Resolugdo RDC ANVISA n° 11 de 26 de janeiro de
2006, como o elemento que detém ou ndo vinculo familiar e que se encontre
capacitado para auxiliar o paciente nas suas necessidades e atividades da vida
cotidiana. Para Costa e Gomes (2018) e Araujo e Leitdo (2012) € notdrio o desgaste
presente na préatica de cuidado de pessoas doentes. De entre os cuidadores, temos
dois tipos, os cuidadores formais e os cuidadores informais (Maronesi et al, 2014).

O cuidador formal é representado pela pessoa que é contratada pelo paciente
e/ ou familiares para realizar o cuidado, recebendo como contrapartida pelo trabalho
prestado, remuneracéo (Duarte, 1997).

Por outro lado, o cuidador informal é representado pelos familiares, pessoas
amigas, vizinhos ou voluntarios que assumem o cuidar sem preparo técnico e que nao
sdo remunerados (Maronesi et al, 2014).

Santo et al (2011) ao investigar a sobrecarga em cuidadores de crianga com
cancro afirmam que a vida do cuidador é afetada pelo diagnéstico da doenca crénica e
pelo respectivo tratamento, denotando portanto tal facto a necessidade e importancia
de intervenc¢des junto do cuidador que possam promover o seu bem-estar fisico, social
e emocional, para possivel reducéo da sobrecarga de cuidado para ele vivenciada e
manutencdo da sua qualidade de vida.

Estudos realizados junto a cuidadores informais de criangas e adolescentes
com cancro encontraram prejuizos face as dimensdes profissional, familiar e pessoal
do cuidador nomeadamente no que respeita ao trabalho, estudo, sono, atividade de
lazer e vida sexual (Beck e Lopes, 2007; Rubira, Marcon, Belasco, Gaiva, e Espinosa,
2012).

No estudo realizado por Maronesi et al (2014), onde a amostra é constituida
por 33 cuidadores, 17 dos quais sdo cuidadores informais, sendo os restantes 16
cuidadores formais, constata-se que dos 17 cuidadores informais, 14 sdo mulheres.
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As mulheres, conforme a literatura da conta, sdo as cuidadoras por exceléncia
das criancas portadoras da doenca cronica, e sdo elas que estdo permanentemente a
acompanhar a crianca, pelo que as suas vulnerabilidades por esse motivo poderao ser
mais imediatas que as dos homens.

1.8. A proteccéo social em matéria de deficiéncia e dependéncia

A CRP, art® 71, n° 1, confere igualdade dos direitos a cidad&os portadores de
deficiéncia. Em termos de matéria de proteccdo social, o Estado confere alguns
direitos as/aos dependentes descendentes das/os trabalhadoras/es. Em matéria de
proteccdo social existem subsidios que pretendem ir ao encontro desta situacao
particular de deficiéncia e /ou dependéncia. Porém, para aceder a essas prestacdes
de deficiéncia e/ou dependéncia ha que ser requerente do abono de familia para
criangas e jovens, mesmo que fique posicionado num escaldo de rendimentos que ndo
Ihe confira direito.

O abono de familia para criangas e jovens € um apoio em dinheiro, pago
mensalmente, para ajudar as familias no sustento e na educacdo das criancas e
jovens. Com base no Decreto-Lei n.° 176/2003, de 2 de agosto, o valor a receber de
abono de familia & determinado em fungdo do escaldo de rendimentos em que o
agregado familiar se integra. O abono de familia é pago a jovens sem deficiéncia e a
jovens com deficiéncia. Aos primeiros: a) dos 16 aos 18 anos se estiverem
matriculados no ensino basico ou equivalente; b) dos 18 aos 21 anos se estiverem
matriculados, no ensino secundario ou equivalente; ¢) dos 21 aos 24 anos se
estiverem matriculados no ensino superior ou equivalente. Nos segundos, ou seja, aos
jovens com deficiéncia o abono é pago até aos 24 anos desde que estejam no ensino
superior ou equivalente. O abono continua a ser até os jovens terminarem o Seu curso
ou fazerem 27 anos.

Quadro 2- Prestagfes familiares da Seguranga Social

Bonificaca Subsidio por
Anos onl IC??HD. por assisténcia de 38
deficiéncia
pessoa
2014 74151 12677
2015 77447 12.786
2016 81.727 12.804

Fonte: PORDATA

A Bonificacdo do abono de familia para criancas e jovens com deficiéncia é
uma prestacdo em dinheiro que acresce ao abono de familia das criancas ou jovens
com deficiéncia, com o objetivo de compensar as suas familias dos encargos
resultantes da sua situacdo. O valor depende da idade da crianca ou jovem portador
da deficiéncia e da composi¢cdo do agregado familiar e encontra-se consagrado na
Portaria n. 160/2018, de 6 de junho que procede a atualizacdo dos montantes do
abono de familia para criancas e jovens, do abono de familia pré-natal e respetivas
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majoracdes, e do subsidio de funeral, bem como a actualizacdo dos montantes por
deficiéncia e do subsidio por assisténcia de terceira pessoa. O Decreto-Lei n.° 2/20186,
de 6 de janeiro, altera a percentagem da majoracdo do montante do abono de familia
para criancas e jovens inseridos em agregados familiares monoparentais. Em
agregados monoparentais em que a crianga vive com um unico adulto, o valor a pagar
de bonificacéo por deficiéncia acresce 35%.

O numero de criangcas abrangidas por esta prestacdo social tem vindo a
aumentar. Assim, no Ultimo triénio disponivel (2014-2016) o numero de beneficiarios
aumentou em 3296 criancas (2014-2015) e 4280 (2015-2016). Atualmente, de acordo
com a PORDATA, e referente a ultima informagdo disponibilizada, encontram-se
abrangidas por esta prestacao social 81.727 criancas/familias.

O Subsidio por Assisténcia de Terceira Pessoa é uma prestacdo em dinheiro
paga mensalmente, com o valor atual de 108,68€ (Portaria n.° 160/2018, de 6 de
junho), para compensar o acréscimo de encargos familiares resultantes da situacao de
dependéncia dos titulares de abono de familia para criancas e jovens com bonificagdo
por deficiéncia, e que necessitem de acompanhamento permanente de um terceira
pessoa.

No que respeita a esta prestacdo social (Subsidio por Assisténcia de Terceira
Pessoa) conforme dados da PORDATA o numero de beneficiarios abrangidos também
tem vindo a aumentar. Seguindo a mesma linha de raciocinio de analise da prestagéo
anterior, de igual modo analisamos a presente, no que respeita ao Ultimo triénio. O
namero de beneficiarios desta prestagdo social aumentou em 109 casos (2014-2015)
e 18 (2015-2016). A ultima informacéo disponibilizada foi de 12.804 beneficiarios a
receber Subsidio por Assisténcia de Terceira Pessoa.

O Subsidio de educacao especial, por sua vez, € um subsidio que reveste a
natureza de uma comparticipacdo, destinado a criancas e jovens com deficiéncia
permanente, com idade até aos 24 anos, para assegurar a compensacao de encargos
resultantes da frequéncia de estabelecimentos adequados ou do apoio individual por
técnico especializado, atendendo ao preconizado na legislacdo (Decreto-
Regulamentar n.° 3/2016, de 23 de agosto - estabelece o regime do subsidio por
frequéncia de estabelecimentos de educacgéo especial). O valor da comparticipagéo
das familias é determinado em fungéo das suas poupancas e € conforme o previsto na
Portaria n.° 1315/2009, de 21 de outubro.

O sistemas de atribuicdo de produtos de apoio (SAPA), consagrado no
Decreto-Lei n.° 93/2009, de 16 de abril, € uma das medidas publicas que pretende
facilitar o acesso das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade aos produtos de
apoio e equipamentos indispensaveis e necessarios a prevencao, compensagao ou
neutralizacdo das incapacidades e desvantagens resultantes de deficiéncia e/ou
incapacidade, e, acima de tudo, prosseguir na concretizacdo do objetivo prioritario de
reabilitacdo, integracdo e participagdo plena social e profissional. Sdo considerados
produtos de apoio os produtos, dispositivos, equipamentos ou sistemas técnicos de
producdo especializada ou disponivel no mercado destinados a prevenir, compensar,
atenuar ou neutralizar limitacbes na atividade ou as restricbes na participacdo das
pessoas com deficiéncia.
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Este apoio destina-se a pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade,
necessidades especiais, que possuam grau de incapacidade atestada, por Atestado
Médico de Incapacidade Multiuso, igual ou superior a 60%, ou que sejam pensionistas
com complemento por dependéncia de 1.° ou 2.° grau. A compatrticipacao do ISS, I.P.
corresponde a 100% do custo do produto de apoio quando este ndo for
comparticipado por outros (SNS, Subsistemas de Salde ou Companhia Seguradora).
Porém, a atribuicdo do financiamento esta sujeita as disponibilidades orcamentais do
ISS, I.P., designadamente, a prevista nos Despachos anuais dos Ministérios da
Educacdo, da Saude e do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social. Porém, e
porque este apoio (SAPA) s abrange titulares de deficiéncia de grau superior a 60 %
foram apresentadas ao Governo por parte dos Grupos Parlamentares uma série de
recomendacdes na area da oncologia pediatrica. Do referido documento pode ler-se:
“18 - Reveja as condigcdes do Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio, no sentido
de prever a possibilidade do alargamento da disponibilizacdo destes produtos a todos
0s menores portadores de doenga oncolégica e incapacidade declarada, mesmo que a
sua incapacidade seja inferior a 60%” (Projeto de Resolucao N° 1065/X111/32, 2017).

Num passado recente (Decreto-Lei n.° 126-A/2017, de 6 de outubro) surgiu um
novo produto oferecido pela Seguranga Social denominado de Prestacdo Social para a
Inclusdo. Esta nova prestacdo € paga em dinheiro, mensalmente, a pessoas com
deficiéncia, com grau de incapacidade igual ou superior a 60% e com idade igual ou
superior a 18 anos, com vista a promover a sua autonomia e inclusao social. Por se
tratar de uma prestacdo paga a partir da data da maioridade (18 anos), e como o
nosso objeto de estudo delimita os 18 anos, este apoio ja ndo é uma possibilidade ao
nivel da substituicdo da perda de rendimento das/os cuidadoras/es portadoras/es de
doenca crénica, pelo que ndo sao abordadas as sua particularidades.

1.9. (Des) Igualdade de género das cuidadoras de criangas portadoras de
doenca cronica com enfoque nos descendentes

A literatura da-nos conta de que sdo as mulheres, as cuidadoras de criancas
portadoras de doenca crénica no ambito da oncologia pediatrica. S&o elas que
abdicam da sua vida profissional, para cuidar e, também para prestar o
acompanhamento necessario em matéria de educacéo aos irmaos. E assumido que as
maes sdo também as que mais sofrem com o diagndstico, experimentando maiores
niveis de ansiedade, de cansaco, e sintomas de depressao (Araujo, 2008).

Araujo (2011) indica de que sé@o as maes que abdicam da sua vida profissional
em detrimento da educacdo e acompanhamento dos filhos, sendo as méaes as
cuidadoras primarias das criancas portadoras de doenga cronica. Torna-se
especialmente importante referir que o impacto da doenca crénica na familia persiste
muitas das vezes por tempo indeterminado, pois sao afectados varios aspetos da vida
dos atores intervenientes (Santos et al, s.d.): o casamento, as carreiras e as relacdes
com 0s outros.
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Como crianca adotou-se a definicdo constante da Convencéao sobre os Direitos
da Crianca como “ (...) todo o ser humano menor de 18 anos, salvo se, nos termos da
lei que Ihe for aplicavel, atingir a maioridade mais cedo” (UNICEF, 1989: 6).

Num estudo realizado por Cook (cit in Santos, s.d.) concluiu-se que apenas na
fase inicial do diagnéstico ambos os pais tendem a permanecer no hospital. Depois, e
ultrapassada a fase inicial do choque e da negacdo é a mae que tende a permanecer
com a criangca no hospital, ficando o pai responsavel pelo acompanhamento dos
irmaos (Santos et al, s.d.).

Frequentemente, como a atencao dos pais esta concentrada no filho doente, é
descurado, inconscientemente, o cuidado dos outros irmaos, o que faz com que estes
se possam sentir desamparados, impotentes e fragilizados pela menor unido familiar.

Por esta razdo, torna-se também importante alertar os pais para os problemas
gue dai podem surgir, lembrando que os outros filhos também necessitam da
companhia dos pais, da sua atencdo e afecto. Os outros filhos ndo devem ser
deixados a margem do problema do irmao devendo ser informados da situagdo do
irmao doente (Santos et al, s.d.).

1.10. Balango de estudos anteriores

Relativamente ao apoio prestado pelas redes formais e pelas redes informais,
sendo que as mesmas concorrem para 0 mesmo objetivo em matéria de conciliacéo,
no estudo desenvolvido por Torres e Silva (cit in Perista e Lopes,1999) sobre os usos
do tempo e o valor do trabalho, em que os objetivos do trabalho eram estudar os usos
do tempo das atividades remuneradas e ndo remuneradas desempenhadas por
homens e mulheres e proceder a uma avaliagdo do trabalho doméstico em Portugal,
conclui-se que em relacdo ao suporte das redes informais a dificuldade de apoio por
parte das avés tem aumentado, nomeadamente causada pela distancia das zonas de
residéncia entre ambos, e pelo facto das avos ainda se encontrarem ativas no
mercado de trabalho, sendo, portanto, também para estas dificil de conciliar estes
aspetos. Nas zonas urbanas, como € o caso da grande Lisboa, os pais e as maes
preferem deixar os/as filhos/as ao cuidado das redes formais: creches, infantarios,
jardins-de-infancia, escolas c/ ATL (atividades de tempos livres).

Opostamente, um outro estudo, desta vez desenvolvido na area geografica de
Coimbra, aponta o papel das redes informais como importante e necessario, assim
como o0 apoio prestado pelas avos, o qual se perpetua de geracdo em geracao
(Portugal, cit in Perista e Lopes, 1999).

No estudo de Matias et al (2011) os homens sem filhos parecem fazer mais uso
de caracteristicas pessoais para conciliar do que as mulheres sem filhos, ou seja, os
homens, para gerir as responsabilidades profissionais e familiares, fazem mais uso de
caracteristicas préprias como ser flexivel, planear antecipadamente o seu dia-a-dia e a
segmentacdo entre o dominio profissional e familiar. Constata-se que os homens
tendem a usar mais estratégias ligadas a separacdo dos dominios profissional e
familiar enquanto as mulheres tendem a incorporar os diferentes papéis. No caso dos
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homens, existe uma ruptura mais clara entre o trabalho pago e o trabalho ndo pago,
enguanto para as mulheres parece existir uma continuidade entre estas duas esferas.

E importante contudo ter presente que esta diferenca se esbate no caso de
familias com filhos. O nascimento de um filho implica maiores exigéncias e
responsabilidades e onde esté presente um forte investimento emocional, logo podera
ser necessario usar uma maior diversidade de estratégias. Adicionalmente, sendo a
parentalidade uma alteracdo na vida do casal as competéncias de planeamento,
flexibilidade, ajuste e a segmentacdo poderdo passar a ser estratégias de natureza
mais familiar do que individual (Matias et al, 2011).

A experiéncia da parentalidade traz dois tipos de beneficios associados. Os
beneficios emocionais sdo os mais valorizados, enquanto o reconhecimento social é a
recompensa menos referida, tal como foi encontrado em estudos prévios Stobel-Richet
(cit in Matias et al, 2011). Os homens portugueses assinalam elevados indice de
stress devido a falta de tempo para a familia. E este um indicador de como a quest&o
da conciliacdo e da parentalidade é cada vez mais uma preocupagdo de muitos
homens.

Dados recentes mostram que cerca de 55% dos empregados afirma néo ter a
possibilidade de gerir o seu horéario de trabalho ou o seu trabalho de forma a poder
ausentar-se dias completos por razes familiares (INE, 2007).

No estudo desenvolvido por Santos (2010), e a semelhanca de estudos
anteriores, as cuidadoras/maes, de criancas portadoras de doenca cronica referem
que o impato do diagnostico de uma doenca crénica em seio familiar obriga a uma
série de ajustamentos familiares como mudancas de rotinas, mudancas nas
prioridades, imposi¢do aos pais para desenvolverem novas tarefas. As novas pressoes
decorrentes da mudanca de papéis, a diminuicdo de tempo para atividades
recreativas, nomeadamente ao nivel da esfera pessoal e o proprio cansago causado
pela sobrecarga de responsabilidades e tarefas, sdo por vezes as responsaveis pelo
aumento de conflitos conjugais.

Neste estudo desenvolvido por Santos (2010) encontra-se também reforgado o
impato que o diagnostico da doencga cronica tem no seio familiar, desta vez ao nivel da
diminui¢cdo do poder econémico.

No que respeita as relacdes e funcionamento familiar Santos (2010) refere que
estudos anteriores tém indicado que existe uma maior incidéncia de divorcios em
casais com crianc¢as portadoras de doenca cronica comparativamente com casais com
criangcas saudaveis. A doenca cronica € assim encarada como fonte de conflito
conjugal e que pode por em causa o normal funcionamento da familia enquanto

unidade (Santos, 2010; Gimeno, 2003).

Porém, estudos também mais recentes tém mostrado conclusdes diferentes em
relacdo a esta matéria em que existe uma maior unido e coesao conjugal no seio do
agregado familiar em que existe uma crianca portadora de doenca crénica (Santos,
2010).Das possiveis causas de perturbacdo conjugal sdo apontadas entre outras a
mudanca de estilos de vida da familia, definicAo de papéis e a atribuicdo de
responsabilidades em relacdo ao tratamento. A doenca funciona como elemento
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desestabilizador da familia, dado obrigar a alteracbes das prioridades d das rotinas
familiares, obrigando a novas tarefas o que provoca o aumento da tensdo face aos
papéis da mée e do pai (Santos, 2010).

A familia depara-se, assim, com problemas relacionados com a prépria relacéo
conjugal, com a educacdo e acompanhamento dos filhos saudaveis (irméos), com as
mudancas familiares e com as restricées econémicas

Também num outro estudo desenvolvido no Brasil sobre a sobrecarga e
gualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com cancro em
tratamento quimioterdpico, constatou-se que da amostra de 160 individuos que
participaram no estudo, 142 sdo mulheres (88, 75%). No que respeita ao apoio
recebido do cbnjuge 73 (45,63%) elementos indicam que € muito bom. Porém, o
trabalho de cuidado que era necessario prestar a crianga doente era desenvolvido
maioritariamente s6é pelo cuidador (74,38 %). 79,38% tinham “abdicado® da sua
atividade profissional para cuidar da crianga, correspondendo esse cuidado em termos
de carga horaria do cuidador a 141,52 horas. O estudo conclui que os cuidadores
bem como as criancas véem-se assim obrigados a interromper as suas atividade de
rotina como a escola, trabalho, lazer e vida sexual, sendo que as mées dedicam-se ao
trabalho de cuidado aos filhos e os pais distanciam-se. A qualidade de vida dos
cuidadores ao nivel dos aspetos emocionais, vitalidade, salde mental e fisicos
encontram- se diminuidos, bem como apesentam estes sinais de isolamento, dececao
e tensdo geral causados pela sobrecarga de cuidado (Rubiro et al, 2012).

Num outro estudo desenvolvido por Beck e Lopes (2007) em gue os objetivos
tracados foram descrever o grau de dependéncia da crianca portadora de céncer para
desempenhar as atividades de vida diaria (AVD), de acordo com sua faixa etaria;
verificar em que grau o cuidador recebia ajuda de outros, comparando-se o0 periodo
antes e apos a internacdo e o quanto alguns aspectos da vida do cuidador eram
afectados pela atividade de cuidar. As autoras concluiram que dos 50 cuidadores
entrevistados, 47 (96%) eram mulheres e 3 (4%) homens. Foi referido prejuizo no
trabalho pelos 17 cuidadores que trabalhavam quando a crianga adoeceu e todos
disseram que era muito dificil conciliar as atividades de cuidado e de trabalho. A vida
sexual foi também afetada. Quanto a vida social, durante os internamentos diminui o
contato com outras pessoas e apenas interagem com 0s outros cuidadores (mées e
pais). Quanto ao relacionamento familiar, embora se sentissem prejudicados quanto a
este aspecto, afirmaram que melhorou o relacionamento e que os lagos foram
reforcados. Os cuidadores receberam maior ajuda nas atividades domésticas e de
cuidado por parte de outros filhos (irméos).

Por fim, um outro estudo, desta vez desenvolvido por Costa e Gomes (2018)
em contexto nacional, com o0s objetivos de perceber qual o impacto do cancro da
criangca nos participantes, quais as necessidades psico emocionais dos familiares
cuidadores e que recursos € que poderiam minimizar este impacto e diminuir estas
necessidades, de entre as conclusfes a que chegaram salienta-se a existéncia de
suporte informal proveniente de amigos, vizinhos e até de colegas de trabalho como
elemento fundamental neste processo. Na mesma linha, também o suporte familiar se
reveste de essencial importdncia. A acrescentar foi também mencionado como
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importante o suporte social, a troca de experiéncias com os outros cuidadores,
normalmente os outros pais.

A necessidade econdmica causada pela diminuicdo e/ou perda de rendimento
€ também referida no estudo, sendo esta agravada pelo escasso apoio por parte das
instituicbes de cariz social. Uma vez mais, e a semelhanca dos estudos anteriormente
referidos, as maes sdo as responsaveis pelo trabalho de cuidado e os pais pelo
sustento da familia (Costa e Gomes, 2018).
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Capitulo 2 - Objetivos e metodologia de investigacao

Y

Neste capitulo procede-se a identificagdo do objetivo geral do estudo e dos seus
objetivos especificos. S&o ainda identificadas as op¢des metodoldgicas, as técnicas de
recolha e de tratamento de dados adotadas.

2.1. Objetivos do estudo

Para delimitar o nosso objecto de estudo, e ap0s uma revisdo cuidada da
literatura pertinente para a analise do tema, bem como a andlise de conclusdes a que
estudos semelhantes anteriores chegaram, estabeleceu-se como pergunta de partida
a seguinte:

De que modo as cuidadoras de criancas portadoras de doenca crénica
conciliam as esferas da sua vida profissional, familiar e pessoal?

Assim, no presente trabalho de investigacdo o objetivo geral é o de perceber
gue estratégias as cuidadoras de criangas portadoras de doenga crénica utilizam em
matéria de conciliacdo.

Enquanto objetivos especificos foram definidos os seguintes:

1- Caracterizagdo sociografica das/os cuidadoras/es inquiridas/os (género, idade,
estado civil, zona residéncia, composicdo do agregado familiar, numero de
pessoas dependentes — descendentes e/ou ascendentes, situacdo das/os
cuidadoras/es face ao emprego, nivel de escolaridade);

2- Analisar a conciliagdo da condicdo de cuidador/a com a vida familiar (divisédo
do trabalho doméstico) e pessoal;

3- Analisar a conciliacdo da condicao de cuidador/a com a vida profissional;
4- Analisar as praticas de conciliacdo promovidas pelas empresas;
5- Analisar as praticas de conciliagdo promovidas pelas entidades hospitalares;

6- Analisar as praticas de conciliagdo promovidas pela Seguranca Social.
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2.2. Metodologia de investigacédo

Para a andlise do nosso objeto de estudo, as op¢des metodoldgicas recaem
nos métodos qualitativos, pois o estudo decorre junto de individuos que viveram o
fendmeno a estudar, e destina-se a analisar o impato/significado do fendémeno vivido
pelas/os participantes no estudo (Flick, 2005; Fortin, 2009; Quivy e Campenhoudt,
2003; Stake 2011).

Das diferentes formas de investigacdo (Hill e Hill, 1998), pura e aplicada, a
presente investigagao reveste-se de particularidades que a tornam numa pesquisa de
indole aplicada, pois o0 seu objectivo é descobrir factos novos, denominados de dados
empiricos, que sejam capazes de ajudar a compreender o fendmeno em estudo num
contexto social e historico concreto, como € o caso do objetivo geral tracado para o
presente trabalho - perceber como é que os/as cuidadores/as de criancas portadoras
de doenca croénica, do foro oncolégico, conciliam a sua vida profissional, familiar e
pessoal.

2.3. A amostra: modo de seleccéo

De acordo com Hill e Hill (1998: 30), falamos em amostra de conveniéncia
quando “ (...) os casos escolhidos sdo os casos que sao facilmente disponiveis
(muitas vezes, os amigos dos amigos!). O método tem vantagens por ser rapido,
barato e facil. (...) ”. Por isso, a amostra do estudo € uma amostra de conveniéncia,
pois 0s sujeitos entrevistados no periodo compreendido entre 30/07/2018 e
23/08/2018 eram os casos disponiveis e conhecidos da entrevistadora por serem
cuidadores de criangas em tratamento na mesma instituicdo hospitalar.

Segundo Fortin (2009) o nimero de participantes serdo tantos quantos 0s
necessarios até que se obtenha a saturacdo dos dados provenientes das entrevistas.
Assim, foram realizadas 12 entrevistas a cuidadoras/es, doravante designados apenas
por cuidadores de criancas portadoras de doenca crénica em tratamento no IPOLFG.
Das 12 entrevistas, 11 contaram com o testemunho de mulheres e 1 com o
testemunho de um homem.

2.4. Instrumentos de recolha de dados

De acordo com Fortin (2009), o uso das entrevistas como instrumento de
recolha de dados é o mais indicado quando se fazem investiga¢des que se centram na
experiéncia/vivéncia subjectiva de uma pessoa em relagdo a determinado fenémeno.
Assim, a recolha de dados efetuou-se recorrendo a técnica da entrevista semi diretiva,
efectuada aos cuidadores das criancas portadoras de doenca crénica em tratamento
no IPOLFG. Como tal, foi construido do guido de entrevista (Apéndice 1 -
Consentimento informado e Guido da Entrevista) ancorado naquilo que havia sido
definido previamente como objetivos do estudo. Com o guido da entrevista pretendeu-

28



se recolher informacdes relativamente a caracterizacéo sociogréfica dos inquiridos, ao
modo como estes, na sua condi¢cdo de cuidador, conciliam o seu papel com a vida
familiar (divisdo do trabalho doméstico) e pessoal e com a vida profissional.
Pretendeu-se ainda analisar as praticas de conciliacdo promovidas pelas empresas,
pela entidade hospitalar e pela seguranca social.

Recorreu-se também a recolha documental de legislacdo especifica,
nomeadamente no &ambito das politicas publicas, bem como a documentos
institucionais (Anexo 5 - “Levantamento de problemas na area da oncologia pediatrica”
apresentado pela ACREDITAR).

2.5. Técnicas de tratamento de dados

Relativamente a técnica de tratamento de dados recorreu-se a analise de
contetudo (Bardin, 1977). A analise de conteudo, numa investigagdo de caracter
qualitativo, como € o caso, tem o objetivo de descrever a experiéncia dos envolvidos
no estudo por forma a desvendar significados em relacdo a essa experiéncia.

A técnica de analise de contetdo foi utilizada para analisar os didlogos
estabelecidos com os cuidadores de criangas portadoras de doenga crénica em
tratamento no IPOLFG. As dimensdes de andlise, que constam do respectivo
documento (Apéndice 2 - Sinopses da analise de conteldo), sao:

1- Quem € que na esfera familiar assegura as tarefas domésticas; 2- Quem
assegura as tarefas relacionadas com os filhos; 3- Quem é que assegura os cuidados
prestados aos irmaos; 4- No caso de ter idosos dependentes a seu cargo, saber quem
presta os cuidados necessarios; 5- Importancia que € dada a coesdo dos lagos
familiares, e dos/as amigos/as, antes e ap6s o diagndéstico da doenga do/a filho/a; 6-
Em que medida o suporte da familia e dos /as amigos/as é importante para a
conciliagdo; 6- Desde o diagnostico da doenca cronica da/do filha/o o/a cuidador/a
considera ter tempo para si; 7- Em termos do relacionamento conjugal existiram
alteracbes da situacdo: 8- Quem abdicou da sua atividade profissional face ao
diagnostico da doencga cronica da crianga; 9- Sente que o trabalho interfere com a vida
pessoal e familiar; 10- Gestdo do tempo relativamente a conciliacdo entre trabalho e
familia; 11- Estratégias para conciliar trabalho, vida pessoal e familiar;12- Quais foram
as principais alteracdes sentidas na vida profissional, familiar e pessoal, desde o
diagndstico da doenca cronica da/o filha/o; 13- Como perspetiva a vida profissional,
familiar e pessoal no futuro, na qualidade de cuidador; 14- Recurso a alguma licenca
disponibilizada pela entidade patronal; 15- Recurso a apoios sociais disponibilizados
pela entidade patronal;16- Acolhimento por parte da entidade hospitalar-IPOLFG a
familia em termos de apoio social; 17- Apoio em matéria de conciliagdo por parte da
entidade hospitalar durante os internamentos; 18- Modo de deslocagédo ao hospital;
19- Necessidade de pernoitar nas proximidades da entidade hospitalar; 20- Praticas
promotoras de conciliagcdo da vida profissional, familiar e pessoal por parte da entidade
hospitalar durante as consultas; 21- Praticas que contribuam para o bem-estar das/os
cuidadoras/es por parte do hospital; 22- Apoios da Seguranca Social e fiscais; 23-
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Apoios que deveriam ser propiciados pela Seguranca Social para promoverem uma
melhor conciliacao.

De modo a garantir o anonimato dos depoimentos prestados, mediante
informac&o constante no documento de consentimento informado (Apéndice 1 —
Consentimento informado e guido da entrevista), utilizaram-se expressbes como
(nome da crianga), (nome do cbnjuge), (nome da outra filha), (nome da outra
cuidadora), (nome da assistente social), (nome da psicéloga), (nome da enfermeira),
(nome da doutora) e (nome da funcionaria).
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Capitulo 3 - Analise e discussdo dos resultados

Neste capitulo, e face aos objetivos definidos, procedemos a andlise e
discussao dos resultados obtidos.

3.1. Caracterizacéao sociogréafica das/os cuidadoras/es

No que respeita a caracterizacdo sociografica comecamos por constatar que
dos 12 entrevistados/as, doravante designados somente por entrevistados, apenas
num caso estamos perante um individuo do sexo masculino sendo todos os outros do
sexo feminino. A seleccdo deste elemento masculino deu-se ao acaso. Ou seja, mée e
pai estavam constantemente presentes a acompanhar o filho, a mae a saber-se a
posteriori pelo facto de ser trabalhadora independente e de ter por isso facilidade em
gerir 0 seu tempo, o pai por ser o cuidador. Contactado o cOnjuge do nosso
entrevistado masculino, informou este de que o cuidador era o pai.

A feminizagdo dos cuidadores, nomeadamente do cuidador informal, é
maioritariamente exercido pelas mulheres tal como constatado na revisédo da literatura.
Séo elas que desenvolvem o trabalho de cuidado. Este trabalho de cuidado cabe na
dimensao daquilo que é denominado de trabalho ndo pago, trabalho invisivel, e que
representa uma fatia consideravel em termos de ocupacao do tempo. Assim, sdo as
mulheres que se apresentam, por exceléncia, como sendo as cuidadoras das criangas
portadoras de doencga crénica no ambito da oncologia pediatrica. Dos entrevistados,
constata-se que o grau de parentesco destes com as criancas séo, respectivamente,
mae (11 entrevistados) e pai (1 entrevistado). Este facto vai ao encontro também do
gue a literatura refere, ou seja, sdo as mulheres que desenvolvem o trabalho de
cuidado e sao as maes que o realizam (Araujo, 2011).

Atendendo a média das idades dos entrevistados, esta situa-se nos 38,5 de
idade, o que significa que estdo numa fase bastante exigente do seu ciclo de vida
profissional.

No que respeita ao estado civil, constatamos que 0s entrevistados sao
maioritariamente casados (6 casos), seguidamente encontram-se aqueles em situacao
de unido de facto (3 casos) e solteiro (2 casos). A situacao divorciada é a que
apresenta menor expressao (1 caso), ou seja, a nossa amostra € assim composta por
9 agregados familiares em situacdo de conjugalidade e 3 em situacdo de

monoparentalidade.

Relativamente a variavel naturalidade conjugada com a variavel zona de
residéncia, podemos concluir que a maior parte dos elementos constituintes da nossa
amostra residem longe da zona de onde s&o naturais e/ou do local onde recebem os
tratamentos (IPOLFG). Tal facto pode levar a uma diferenciacdo e maior complexidade
no que respeita ao leque de estratégias a adotar para fazer face a conciliagéo,
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comparativamente com aqueles que pela proximidade das variaveis naturalidade/zona
residéncia e local de tratamentos as estratégias possam ser menos exigentes. Quem
se encontra distante do suporte social da familia da zona de residéncia por se
encontrar a acompanhar a crianga em tratamento no IPOLFG pode enfrentar desafios
mais complexos em termos de conciliagdo como € o caso da nossa entrevistada E3
natural de Angola, e que além de ser cuidadora do filho portador de doenca cronica,
fazia-se também acompanhar por outra filha quando se deslocou para Lisboa para que
o filho doente pudesse receber tratamentos no IPOLFG. Para fazer face a tal situagao
0 suporte dado pela rede informal familiar — irmas - “Aqui a minha irméa é que trabalha.
Estou em casa dela. Temos o apoio dela (...) A minha outra filha estda com a outra
minha irm& mais velha” (E3), bem como o suporte da rede formal — Ama - “‘N&o pago
agua, ndo pago luz, ndo pago nada, (...) e também esta na ama” (E3), foram as
estratégias encontradas.

Tabela 1- Caraterizacdo sociogréafica dos entrevistados — variaveis de base

Variaveis Grau de
parentesco Género Idade E_st_ado Naturalidade Zong A
com a Civil Residéncia
Entrevistados crianca
El Mae Feminino 22 Solteira Madeira Lisboa
(IPO)
E2 Mae Feminino 38 Casada Viseu Alverca
E3 Mae Feminino 37 Unida Angola Seixal
Facto
E4 Mae Feminino 43 Casada Brasil Lisboa
E5 Mae Feminino 30 Unida Coruche Coruche
Facto
E6 Mae Feminino 36 Casada Coimbra Ca_ldas
Rainha
E7 Mae Feminino 51 Casada Setubal Setubal
. . Unido .
ES8 Pai Masculino 38 = Reguengos | Arraiolos
acto
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E9 Mae Feminino 40 Divorciada Leiria Torres
Vedra
E10 Mae Feminino 37 Solteira Lisboa Setubal
El11l Mae Feminino 47 Casada Lisboa Lisboa
Sao
E12 Méae Feminino 43 Casada Acores Domingos
Benfica

Fonte: Inquérito por entrevista

Relativamente as variaveis habilitacdes literarias e as que caracterizam o
emprego, nomeadamente a profisséo, o tipo de vinculo laboral, bem como a situacdo
atual face ao emprego dos entrevistados e do seu cdnjuge, constata-se que a nossa
amostra € na maioria escolarizada. Nove das mulheres que constituem a nossa
amostra detém niveis de ensino secundario e superior, indo ao encontro do referido na
literatura de que “ (...) as mulheres afirmaram a sua necessidade e vontade no que
concerne a progressdo dos estudos (Perista,1999:159). Articulando o nivel de
escolaridade com a profissdo, damos conta de que ambas as varidveis se encontram
intimamente ligadas. Ou seja, profissdes que exigem um maior grau de tecnicidade e
/ou complexidade encontram-se adstritas a niveis de escolaridade também mais
elevados. A maior parte dos elementos constituintes da nossa amostra, nove casos
detém um vinculo contratual por conta de outrem, & exce¢do do entrevistado E3 que a
data do diagnéstico era estudante, E4 que se encontrava em situacéo de desemprego,
e E7 que é trabalhador independente.

No que concerne a situacao atual face ao emprego seis dos entrevistados da
nossa amaostra encontra-se de baixa/licenca. Os restantes entrevistados encontram-se
em situacao ativa perante o emprego, ou seja, a trabalhar. Tal facto esté relacionado
com a fase da doenca crénica apontada por Araudjo (2011) em que a crianca se
encontra (Apéndice 4), fase de reemissdo ou estabilizacdo da doenca/conclusdo dos
tratamentos médicos (E2, E10) ou fase de recaida/inicio dos tratamentos (E4,E11).
Destas quatro situacfes, em que 0s entrevistados estavam empregados, nas duas
primeiras 0s entrevistados jA se reorganizaram familiarmente e retomaram a sua

atividade profissional e nas duas segundas aos entrevistados ainda lhe é possivel
conciliar a situacdo de cuidador com a vida profissional.

Em relacdo a situacdo atual do cénjuge do entrevistado face ao emprego, essa
é de ativo empregado em todos os casos. SO em trés situagbes (E1, E9, E10) € que tal
nao se verifica por se tratar de agregados familiares monoparentais.

Retiramos também como conclusdo que nos agregados familiares a que os
entrevistados E2,E4,E10,E11 pertencem, ambos os elementos do casal trabalham, o
gue nos remete para o facto de estarmos perante agregados familiares de casais de
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“duplo emprego” ou “dupla carreira”, tipologia que faz aumentar exponencialmente a
probabilidade de ocorréncia do fendmeno do spillover.

Tabela 2 - Caraterizacdo sociogréfica dos entrevistados face ao emprego

Variaveis Situacso
Situacéo atual . bilitacs Igd
Profissdo face ao T 'PO H"’? ||t,a_c;oes Aatua 0
vinculo literarias cbnjuge face
emprego ao emprego
Entrevistado preg
E1 Empregada Baixa/ TCO 6° Ano NA
hotelaria Licenca
E2 Professora Ativa TCO Licenciatura Ativa
E3 Estudante NA NA | e Ativa
E4 Advogada Ativa TCO Doutoramento Ativa
E5 Administrativa Balxa/ TCO Mestrado Ativa
Licenca
E6 Tecnlqa_ Desempregada NA Licenciatura Ativa
Laboratério
E7 Servigos Baixa/ Tl 12%no Ativa
prestados Licenca
E8 Empregado Baixa/ TCO 12%no Ativa
Fabril Licenca
E9 Assistente Baixa/ TCO 12%ano NA
Tecnica Licenca
E10 Comercial Ativa TCO Licenciatura NA
E1ll Gestora Ativa TCO Licenciatura Ativa
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E12 Assistente Baixa/ TCO 9°ano Ativa
Administrativa Licenca

Fonte: Inquérito por entrevista

Por fim, e no que respeita a caracterizacdo sociografica dos nossos
entrevistados no ambito da dependéncia, concluimos que h& agregados familiares que
para além da crianca portadora da doenca crénica, existem outras criancas, 0s irmaos.
Tal facto exige um olhar atento por parte da familia, pois os irmaos necessitam
também de um cuidado especial face a presente crise familiar a que ndo sdo alheios.
Nenhum dos entrevistados da nossa amostra tem ascendentes dependentes a cargo,
pelo que em termos do suporte das redes formais (lar de idosos, centro de dia, apoio
domiciliario, etc.), e do suporte das redes informais (familiares/amigos/vizinhos) a
guestdo ndo se coloca. Logo, a situacdo deficitaria que estas estruturas apresentam,
nomeadamente o défice de estruturas a nivel das redes formais, e que representa um
estrangulamento em matéria de conciliagcdo, ndo é sentido pelos agregados familiares
que constituem a nossa amostra. Desta forma, também o apoio que poderia vir ser
necessario por parte das redes informais, nomeadamente a disponibilidade de um/a
cuidador/a para cobrir a componente do trabalho n&o pago, o denominado trabalho
invisivel, para prestar o trabalho de cuidado aos ascendentes dependentes também
néo se coloca.

No que respeita a questdo dos ascendentes dependentes, um dos entrevistados
referiu que ndo os tem, e que, alids, ainda recebe da parte destes algum tipo de
suporte: “Eles ainda sdo os que tém mais sorte do que eu, porque ainda estdo a
trabalhar. Eles é que ainda me ajudam!” (E1).

Concluida a analise efetuada as caracteristicas socio demograficas dos elementos que
constituem a nossa amostra, passamos entdo para a analise as varias dimensdes que
nos propusemos de igual modo estudar por forma a dar resposta aos restantes
objetivos especificos.

Tabela 3 - Caraterizacdo sociogréfica dos entrevistados - dependentes a cargo

L Ndmero de Numero de
Variaveis

descendentes ascendentes

Entrevistados dependentes dependentes
El 1 0
E2 2 0
E3 1 0
E4 2 0
E5 1 0
E6 1 0
E7 2 0
E8 1 0
E9 1 0
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E10 1 0
E1ll 1 0
E12 2 0

Fonte: Inquérito por entrevista

3.2. A conciliagdo da condicédo de cuidador/a com a vida familiar e pessoal

BN

No que respeita a partilha de tarefas e responsabilidades domésticas os
nossos entrevistados dao conta de que na maioria dos casos esse trabalho néo
remunerado € partilhado, ou seja, contam com a ajuda de familiares, as designadas
redes informais, para a realizagdo das tarefas domeésticas. O apoio é fornecido
nomeadamente pelos cdnjuges, pelas maes e pelas outras filhas que mesmo ja tendo
atingido a maioridade continuam ainda assim a ser dependentes, ajudando no trabalho
decorrente da partilha das tarefas domésticas.

“Sou eu. Eu, e a minha mae!” (E1)

“(...) Ah, as compras também vai o pai, sim. Comida € mae,
casa é mae, compras é pai” (E2)

‘A minha mée.” “Porque ela veio para me ajudar, ela veio do
Brasil para me ajudar” (E4)

“Normalmente isso é dividido, nds os dois” (E5)

“Somos os dois, mas mais a mae (...) E o resto € a méae.
Tirando alimentacdo, o cozinhar, que é dividido. Ele gosta
muito e tem muito jeito. Sim” (E6)

“Por norma, é partilhado. Sim, sim” (E7)

“O meu marido gosta muito de ir as compras, e entdo parte das
vezes ele é que vai, mas de resto em casa sou eu que faco
tudo” (E11)

N&o obstante os testemunhos darem conta de que existe divisdo de tarefas, ha
porém tarefas impregnadas por uma componente mais masculinizada como é o caso
das reparacdes que parecem estar por regra adstritas ao cuidado dos homens.

“Ahhh, as reparagbes em casa, isso é o pai (risos) ” (E6)
“Ah, isso, ele é que faz” (E11)

Contudo, ha também quem indique que as responsabilidades domésticas sao
exclusivamente do cuidador. No caso de agregados monoparentais a sobrecarga de
tarefas pode representar um sério problema para essas pessoas dado que podem ndo
ter ninguém para partilhar a responsabilidade de cuidar da criangca doente e nem ter o
apoio necessario as decisdes diarias que necessitam de ser tomadas. Nesta situacéo
temos o depoimento de duas mulheres e do homem entrevistado, embora este ultimo
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esteja a viver em situacdo de conjugalidade, é a estes que compete a realizacdo de
todas as tarefas domeésticas.

“(...) 100% das tarefas sou eu (...) Relativos & casa, sou
basicamente eu que trato de tudo, mas ja era antes do (nome
da crianga)... (risos)” (E8)

“Sou eu.”, “Tudo! Tudo!” (E9)
“Ah, eu (risos) ” (E10)

Enquanto suporte a conciliacdo na esfera familiar e pessoal, a externalizagdo
de servicos é frequente e compreende servicos como passar a ferro, lavar e secar
roupa, encomenda de compras, compra de comida, entre outros. Numa das
entrevistas realizadas, obtivemos a resposta de que 0 suporte existente e que
assegura a realizacdo das tarefas domésticas esta relacionado com o facto do
agregado familiar ter uma empregada domeéstica a tempo inteiro. Assim, neste caso, a
nossa entrevistada (E11) indica que o suporte fornecido pela externalizacdo de
servigcos na pessoa da empregada doméstica é muito importante, nomeadamente nas
situagBes que medeiam o tratamento e o isolamento da crianca e em que a limpeza do
lar tem de ser reforgada pelo facto da crianga se encontrar com o sistema imunitario
fragilizado, mediante o explanado nos guias em anexo “ O seu filho estd em
isolamento” (Anexo 2) e “O Livro da Familia da criangca com cancro” (Anexo3). A
cuidadora (E11) refere que sem a externalizacdo de servicos de que dispbe seria
impossivel conciliar. Tal suporte apesar de libertar a cuidadora das tarefas domésticas
liberta-a também para que esta possa estar presente fisicamente no seu local de
trabalho. A externalizagcdo de servi¢os € apontada por Perista et al (2016) como sendo
frequente observar-se em casais de duplo emprego como é o caso da situacao da
nossa entrevistada.

“(...) Inclusive, nas idas da (nome da crianca) a casa, apés
tratamento, antes do isolamento, em que ela esta mais
fragilizada e tudo! A limpeza é refor¢cada, os pds, os peluches,
aquela coisa toda! Isso é um trabalho muito grande, ndo é?! E
gue exige muito esforco, e seria impossivel, com o meu marido
a trabalhar, comigo aqui, era impossivel (...). Sabendo que ela
esta |4, eu (posso) ir ao escritério. E ir fisicamente...estar
presente fisicamente. Porque ha coisas, que é coisas de rede,
acessos a rede, certos documentos, ou por causa das redes de
seguranca da internet. S6 mesmo no escritério € que consigo
ter acesso como deve de ser. E portanto, foi fundamental esse
apoio” (E11)

Nas tarefas de trabalho relacionadas com o cuidado dos filhos (dar banho,
refeicdes, levar a escola, reunides no estabelecimento de ensino, consultas médicas)
obtivemos algumas respostas no sentido de que sé@o as cuidadoras as principais
responsaveis em assegurar essas tarefas relacionadas com o cuidado.

“O pai até é o encarregado educac¢do, mas quem costuma ir as
reunibes até sou eu.. (...) Ildas ao médico, também,
normalmente sou eu. Controle da medicacdo, também sou eu
(...) Se for assim uma coisa mais dificil, fico eu. Se for assim
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para ficar um dia, porque ficou com febre, é mais facil ele tirar o
dia no trabalho do que eu. Também depende do vinculo
contratual, ndo é?! (...) Como eu estou contratada e trabalho
numa escola, as vezes néo é tao facil ser eu... (...) Mas, gosto
eu de ficar... Controladora (risos) ” (E2)

“(...) Tenho sido mais eu, porque la esta, como tenho estado
desempregada e como nos emigramos para o Chile, eu é que
fiquei a tomar conta...” (E6)

“(...) Normalmente de segunda a sexta, era eu que estava em
permanéncia, claro que o meu marido sempre em stand by, as
vezes para vir aqui a hora de almoco trazer qualquer coisa, ou
s6 mesmo visitar (...) ”, “ (...) Portanto, quem fazia a parte de
cuidadora da (nome da crianga), era eu, o banho aqui,

acompanhar a parte dos estudos” (E11)

“‘Sou eu também. Sempre fui eu. Eu é que fui sempre a...
Encarregada de educagdo” (E12)

De algumas respostas, e ha semelhanca do que nos depardmos na divisdo do
trabalho doméstico, ficou patente de que nesta dimensédo de andlise existe de igual
modo divisao de tarefas, e que esta é fornecida pelas redes informais dos familiares,
através do cbnjuge e irmas.

“(...) Séo partilhadas na maioria das vezes, mas é mais a
mae” (E2)

“Agora neste caso, quem d& banho a ela somos praticamente
os dois. Se ele néao tiver, sou eu. (...) ", “(...) Eu ndo aguento
sozinha! E muita coisa! Especialmente quando ela as vezes

nem se consegue quase mover, né?! E complicado” (E7)

No caso do nosso entrevistado (E8) do sexo masculino, este menciona que a
forma de organizag&o do seu trabalho -trabalho por turnos - e o facto de o cénjuge ser
trabalhador independente, sdo determinantes facilitadores de conciliacdo e que
contribuem para uma maior participacdo de ambos na vida familiar, pelo que idas ao
médico enquanto acompanhantes do filho menor o casal sempre o fez em conjunto.

“(...) A gente fez sempre tudo muito repartido (...) uma vez que
eu trabalhava por turnos (...) “, “(...) E a (nome da esposa),
trabalha por conta dela, a gente teve sempre facilidade de ...
Pronto, tirar duas horas, trés horas, tirar uma tarde, e entdo
faziamos sempre repartido. As consultas quase sempre iamos

os dois, desde pequenino” (E8)

“Ai, sou eu e a minha irma. A minha irm&, pronto, apesar de
nao fazer parte do agregado familiar propriamente dito, a minha
irm& acaba por ser aqui 0 meu braco direito e a pessoa que me
substitui, nomeadamente, quando eu tenho de ir para fora”
(E10)
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Atendendo ao cuidado que é necessario ser prestado aos irmaos, em situacao
de internamento da crianca portadora da doenca crénica, obtivemos dos nossos
entrevistados, distintas respostas, no sentido desse apoio, ora ser oferecido pela rede
informal dos amigos, ora pela rede informal dos familiares, cdnjuge e/ou outros. De
realcar que a nossa entrevistada (E3) natural de Angola, deslocada e a residir em
Portugal com dois filhos, o filho doente e a irmé deste, viu esta questéo ser resolvida
gracas ao suporte fornecido pelas suas irmas. Quando existem irmaos, sdo eles os
orféos do facto de existir no agregado familiar, uma outra crianga com doencga croénica,
neste caso o cancro infantil. Atendendo a idade dos irméaos, assim as necessidades a
atender também serdo diferentes, pelo que é crucial ndo descurar esses membros da
familia. Existirem porventura outras criancas no agregado familiar pode ajudar de certa
forma os irmaos a distrairem-se da crise familiar que enfrentam, conforme consta em
“O livro da familia da crianga com cancro” (Anexo 3). A nossa entrevistada (E3) refere
também, além do apoio da rede informal de familiares, que tem o apoio da rede formal:

“(...) Quando ele estava internado, era o pai com a (nome da
outra filha). O suporte familiar de avés n&o havia. Nesse
aspecto, ndo (..) O que aconteceu foi algumas vezes,
deixarmos a (nome da outra filha) com amigos do hoquei ou
amigos da escola. (...) Foram até eles mais que prestaram
esse tipo de ajuda direta” (E2)

“A minha outra filha esta com a outra minha irm& mais velha.”,
“(...) Eu como néo posso estar com a minha outra filha, entdo
dividimos. Eu fiquei com o (nome da crianga doente) (...) a
minha filha, que é pequena, tem 2 anos. Entdo fica com a
minha outra irma que também tem mais tempo e tem mais
criancas em casa... E também esta na ama (E3)

“E a avo e o pai. E, enquanto eu estou fora” (E4)

“Geralmente, se é preciso levar comida para a irma, se ela
tiver a trabalhar € a minha mae que faz, dhhh, que o pai leva.
Se ela por acaso tiver disponibilidade, é ela. Ou a av0, ou ela,
sim.”, “Ela (irm&) é que ainda ajuda, ndo é?!” (E7)

Ainda na sequéncia da andlise ao nivel da dependéncia no caso dos idosos
dependentes a cargo, das 12 entrevistas realizadas ninguém se depara com esta
realidade. Alias, de alguns depoimentos, e conforme o que ja foi referido anteriormente
aquando a descricdo das caracteristicas sociograficas dos entrevistados da nossa
amostra, ainda é a situacao inversa que se observa, ou seja, sdo 0s ascendentes que
ainda prestam algum apoio ao agregado familiar.

“Néo, ndo tenho. Eles ainda sao os que tém mais sorte do que
eu, porque ainda estdo a trabalhar. Eles é que ainda me
ajudam!” (E1)

“Ndo! Temos os meus pais e 0S meus sogros, mas gque sao
auténomos. Economicamente independentes, e fisicamente
independentes, também. N&o é?!Tém as sua vidas e apoiam-
nos imenso” (E11)
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Analisando a importancia da coesado dos lacos familiares e dos/as amigos/as,
enquanto suporte da familia imprescindiveis para a conciliagédo, alguns entrevistados
referem estes suportes como sendo determinantes para a conciliacdo e que numa
situacao de crise familiar, como é o diagndstico de uma doencga croénica numa crianca,
muito mais relevante se torna. Como suporte familiar destacam-se a ajuda mais uma
vez das redes informais, onde o apoio do cbnjuge assume especial relevancia pelo
facto de muitas vezes decorrentes da doenca da crianca as relacbes conjugais serem
deterioradas levando até ao divorcio. O apoio dos amigos, até como compensacao
gquando o suporte familiar falha é igualmente importante em matéria de conciliacao.
Porém, os amigos, porque por vezes ndo compreendem bem a realidade em questéo,
com receio de utilizar linguagem que pode ferir quem j& se encontra debilitado acabam
por ter tendéncia a afastarem-se. Daqui decorre que “os amigos” neste contexto
acabam por ser 0s pares, ou seja, 0s outros cuidadores.

“Ficaram mais unidas (...) ter o apoio da familia ainda é mais!”
(E1)

“(...) O médico falou-me...disse-me se eu queria vir para
Portugal (...) se queria ir para Angola, ou se queria (...) ir para
outro pais africano, para fazer o tratamento”, “Eu comecei ja a
falar com os meus irméos, aqui. (...) Para ver se aqui tinha um
centro oncolégico, e que tivesse a possibilidade para trazer o
(nome da crianga) *, “Bem, a minha irm& veio logo & procura,
“Entéo, no inicio, eu tive (...) irmaos enviaram dinheiro para a
passagem e foi desse dinheiro que eu comprei a passagem,
que tive de vir... porque aquilo foi de surpresa. Eu néo
trabalho, quem trabalha € s6 meu esposo. E mesmo o dinheiro
que ele... Eu tinha dinheiro s6 para tratar dos documentos mas
para a passagem nao tinha. Entdo os meus irmaos enviaram
dinheiro e ai eu comprei a passagem. Sim e, nos primeiros
meses tive o apoio de todos os meus irméaos, amigos (...) 0S
meus irmaos (...) constantemente comigo 24 sobre 24 horas”
(E3)

”

“Ha, sim. Sim, sim. Porque se ndo, desmorona tudo (risos)
(E4)

“Mais fortes. Mais fortes, sim. (...) E portanto temos contado
com o0 apoio de todos os nossos familiares e dos nossos
amigos mais proximos também (...) Sim, sem duavida, sem
divida. Sdo pessoas que nos sabemos, se precisarmos eles
estéo ali” (E5)

“(...) A familia no caso, foi muito importante. Mais, porque nés
também néo estdvamos céd, quando soubemos que a (home da
crianga) estava doente. Decidimos vir, ndo pelos tratamentos
(...) mas porque aqui iamos tendo.. Tendo em conta a
dificuldade que iam ser estes tratamentos, decidimos vir para
ter apoio familiar. E é assim, é sempre bom ter a ajuda de mais
alguém, ndo é?! Porque isto sdo coisas que absorvem muito
tempo, e as vezes também por uma ou outra raz&o, precisamos
de estar disponiveis para outras coisas” (E6)
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“Ah, é, especialmente a familia, ndo é?! A minha irma e os
meus irmdos (...) " (E7)

O suporte familiar é fundamental a familia que enfrenta uma crise como esta.
Porém, alguns entrevistados consideram que a coesédo existente entre o casal é mais
importante ainda, além de determinante para a conciliagdo é muito importante
enguanto suporte emocional.

“Os lagos familiares é... pronto, muito importante nestas
alturas. E claramente muito importante “ A familia, pronto,
ajudam, mas depois é assim... A noite cada um vai para a sua
casa, vao continuar com a sua vida, e n6és € que nos vemos
privados de tudo e mais alguma coisa, Ndo é€?! Ao fim ao cabo,
pronto, eles ajudam (...) mas mudancgas, na vida deles... A vida
deles, ao fim ao cabo, continua igual (...) Embora, pense que o
maior apoio seja entre pai e mae, ndo é?! Entre marido e
mulher. E entre casal, é. Para mim, é. (...) Ha alturas muito
complicadas, (...) se um est4 mais em baixo, tem que ser o
outro a dar mais coisas, a fazer mais um bocado... depois um
vai-se abaixo, se o outro... para as coisas também néo cairem,
néo é?! Isto é mesmo assim!” (E8)

“Durante dois anos eu estive a viver em casa dos meus pais
(...) O suporte familiar € a minha irma” (E10)

“As vezes o que faziamos, era quando o meu pai vinha & noite,
dava jantar a ela e fazia-lhe aqui um bocadinho de companhia,
nés juntdvamos uns quantos amigos e iamos jantar fora aqui
perto. Eles vinham aqui ter connosco, para podermos ali, em
guarenta e cinco minutos, uma hora, jantar e descontrair um
bocadinho. (...) E fundamental! Eu acho que é fundamental!
Nés, os dois, como casal, apoiamo-nos imenso e temos sido 0s
dois muito fortes. Quando um estd um bocadinho debilitado,
felizmente o outro esta cheio de for¢a e, vice-versa, portanto,
ajudamo-nos muito e contamos muito connosco e tudo se
resolve. Ndo ha davida nenhuma que o facto de os meus pais
poderem vir a noite, poderem aliviar-nos um bocadinho, e nés
podermos ter uma componente lidica que nao teriamos, isso é
maravilnoso. Serve até para descontrair, ndo €?! (..) E
fundamental!” (E11)

“Eu acho que se nado fosse o que nds encontramos, (...) 0S
amigos...Tinha sido um percurso muito mais dificil. Sem
davida! Alids n6s dizemos sempre que encontramos uma
familia que ndo sabiamos que tinhamos. E podemos contar
com eles, para tudo. E se j4 éramos amigos, acho que ficamos
mais amigos. Portanto a doenga acabou por nos aproximar
ainda mais.”, “ (...) Fomos muito afortunados por saber que
tinhamos pessoas que estavam ali para nos apoiar a todo o
momento, fosse para o que fosse (...) ” “E foram de facto os
amigos que nos deram o suporte necessario que nos
precisdmos. E estiveram sempre, sempre atentos a qualquer
tipo de falta...” ” (...) Sem eles, eu acho que isto se tinha
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desmoronando tudo! Porque eu acho que quando estamos
numa situagdo em que os nossos filhos estdo doentes, ndo é?!
Muito mais numa situacao crénica prolongada, nés néo (...) nos
podemos pbr a margem. (...)Se nds nos isolassemos devia ser
muito mais dificil.”, “Nao tinhamos com quem conversar, ndo
tinhamos com quem desabafar, ndo tinhamos com quem
chorar, (...) passavam-nos a roupa, ou fazer-nos um prato de
sopa ...” “Porque é uma forma de ndo nos sentirmos sozinhos.
Sozinhos, é muito mais dificil” (E2)

"Que nos puxam para cima, e que aproveitamos para
descontrair um bocadinho, e entdo séo eles que nos tiram aqui
do buraco. (risos) ” “Portanto, sim, sdo imprescindiveis” (E5)

“Acho muito importante (...) uma grande ajuda. N&o tendo
familia direta préxima de nés, os amigos sao o melhor que nés
temos tido. E ajudam bastante” (E9)

“(...) Tinha a certeza, se fosse necessério uma qualquer amiga
ir levar-me ao IPO, qualquer situacdo, 0 que quer que seja,
tinha quem me ajudasse. Portanto, a esse nivel, acho que fui
bem apoiada” (E10)

“Dos amigos, é assim, isto é... No caso, isto é uma doenca
muito complicada, ndo é?! Porque as pessoas que estdo de
fora, ndo sabem... Ndo se sabe até se viver! E ndo sabendo,
acho que as pessoas tém medo do sofrimento dos outros. (...)
N&o sabem bem, acho eu, como apoiar. E como nédo sabem
muito bem como apoiar, afastam se um bocadinho. Acho que é
a ordem natural da coisa (risos) ” (E6)

“Quer dizer, quando, precisamos dos amigos eles também
estiveram. Mas é diferente. Até para eles é um bocado
complicado, porque nunca ninguém tinha vivido assim uma
coisa, ndo é?! Espero que nunca mais ninguém viva. E vamos,
acho que alguém, se por acaso, infelizmente, alguém tiver que
passar pelo mesmo, ou por parecido, pelo menos nés os dois,
ja sabemos aquilo que nos fez falta” (E6)

“” Até assim, familiares mas mais afastados (...) dizem que nao
sabem o que é que hao-de dizer, e que preferem o siléncio (...)
“ (E7)

“Pois, eu estou um bocadinho despegada dos meus amigos,
mas sei que quando preciso eles estdo sempre la. E, dhhh...o
gue eu, sinto-me € muito sozinha aqui, sou s6 eu e ele
praticamente, quando o meu marido nao estd. Amigos, nao
tenho ninguém ca” (E12)

Y

Em relacdo aos amigos e a sua importancia para a conciliagdo, a nossa
entrevistada (E7) refere que no momento se torna mais relevante o suporte oferecido
pelos amigos da crianca portadora de doenca crénica, do que propriamente dos
amigos da cuidadora: “Pronto, os amigos é aquela pessoa, a gente também nunca
foi... conhecemos muita gente, também ndo somos... ndo temos assim muita gente
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dentro da nossa casa. E mais, neste momento se calhar, € mais os amigos da
(crianca), até. O pessoal que ela tinha ali do andebol, ainda no outro dia teve uma
amiga da escola., outro dia teve outra amiga do andebol, aqui com ela uma tarde
inteira. E mais assim... (...) E, as vezes, fazem muita falta virem ter com ela. Mesmo,
para ela desanuviar mais um bocadinho, € mais por ai. Pronto, e agora também
apanhamos esta fase das férias, também néo é facil, ndo é?!” (E7).

Esta entrevistada (E7) reconhece que as visitas dos amigos da filha s&o
importantes, mas que no hospital, porém, ndo podem ocorrer (Anexol- Guia de
acolhimento, Anexo 2 — Guia “ O seu filho esta em isolamento), apesar das
orientacbes dadas a nivel europeu serem contrarias (Anexo 4 — Carta da crianca
hospitalizada): “.. Hospital ser em Lisboa, e dos miidos com a idade, ndo podem |4
entrar (...) Porque o hospital s6 autoriza criangas acima dos 15 anos” (E7)

Uma das entrevistadas (E7), conforme o explanado n’O Livro da familia da
crianga com cancro (Anexo 3), refere ainda que atualmente considera como seus
amigos os/as outros/as pais/maes cuidadores/as, e que este € um suporte importante
para si: “E pronto, e vamos andando. Eu também agora, sinceramente, ndo vou
pensando muito nisso. Os amigos que eu tenho agora, que eu posso considerar que
sdo mais preocupados ou chegados, sdo aquelas pessoas que a gente conheceu
infelizmente pela mesma realidade (...) S0 as pessoas que estdo mais em contacto
connosco. Sim, nds perguntamos pelos deles, eles perguntam pelos nossos, que se
vai trocando... ou telefonam, e pagina no facebook (...) Acho que a nossa vida mudou,
até mesmo em... Em termos de circulo de amizades e néo, sé. Até mesmo de sitio,
nao é?! Portanto, nds faziamos a nossa vida toda aqui, e agora fazemos a nossa vida
la, enfiado la no hospital (...) E, acho que sim. E, sim, sim. Acho que aquela historia da
gente chegar 1a, fazer o tratamento com o nosso filho e vir embora, e nem olhar para
quem esta a nossa direita ou esquerda, eh pa! Acho que isso também nédo da. Ndo
consigo alhear de todos os problemas dos outros. Eh pa, ndo consigo! Ndo consigo.
Néo é do meu feitio” (E7).

No caso do suporte dado ao agregado familiar de E8, que apesar de residir em
Arraiolos necessita de igual modo de passar muito tempo em Lisboa, por via dos
tratamentos que tém de ser ministrados a crianca portadora de doenca crénica, conta
com o suporte dos amigos que lhe colocaram um apartamento a disposi¢do foi
determinante para a conciliacdo. Importa referir que a existéncia de um subsidio para
alojamento das familias esta assinalada como a proposta numero 5 - “Protecc¢ao social
e laboral” - apresentada pela ACR (Anexo 5 — Levantamento de problemas na area da
oncologia pediatrica) bem como integra igualmente a “Carta da crianga hospitalizada-
Anotagdes” (Anexo 4).

“Neste caso é muito importante. (...) Porque sendo tinhamos
qgue fazer viagens constantemente, ou entdo tinhamos que
ficar, pronto, aqui no hospital nalguma associacdo aqui como
algumas pessoas ficam.”, “Nés por acaso (...) Dentro do azar
h& sempre amigos e ha, pronto, ha sempre pessoas dispostas
a ajudar (...) temos a facilidade de ter um casal que tem um
apartamento aqui na Amadora, e nds temos a chave do
apartamento, e o apartamento também esta vazio, e hoje em
dia temos a chave, quando quisermos la ficar nem precisamos
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dizer nada, temos a chave, vamos, trazemos as coisas,
dormimos, tomamos banho, ficamos com o (crianca doente)
(...) ao fim, ao cabo temos l& uma casa por nossa conta. Sem
ser nossa, mas pronto, é como se fosse, ndo ¢?” (E8)

Analisando a questdo da dimenséo da vida pessoal, articulada com o papel de
cuidador torna-se crucial este ter tempo para si. Por vezes o facto de se nao ter tempo
esta relacionado com a incompatibilidade de horérios entre elementos do agregado
familiar, de horarios de funcionamento de estruturas de lazer, da distribuicdo dos
papéis familiares e até do préprio estado emocional da pessoa (Perista et al, 2016).

“Sim, eu tenho tempo para mim como tenho tempo para ela.
N&o é por causa disto que eu ndo tenho tempo para mim” (E1)

“Néo sei se parece egoista dizer isto, mas eu acho que
sim. Eu acho que ndo me anulei enquanto pessoa. Se tivesse
gue estar sozinha, se ndo houvesse o pai, ai se calhar deixava
de ter tempo para mim. Mas acho que continuo a ter tempo
para ir tomar um café com uma amiga. (...) , Mas acho que
sim, (...) continuei a ir a esteticista, por exemplo (...)
“Continuei a ir tomar café. Houve uma vez que ele estava ca
internado, o pai ficou, e as vezes nés trocAvamos, nos
revezavamos. Ele ficava ca no fim-de-semana e eu ia a casa,
ficava com a menina. E fomos ter com os amigos do hoquei
porque o treinador do (nome da crianca) fazia anos. Fomos la
levar um presentinho, um desenho que ele tinha feito aqui.”,
“Fomos ter ao jantar, quer dizer ndo fui jantar propriamente
com eles, mas estive la. Foi tempo para mim, ndo é?!”, “E
estive com os amigos...” (E2)

“Né&o tanto (risos). (...) Como gostaria. Aqui alguns bocadinhos,
(...) mas o (nome da crianga) como é um bebé, é ainda muito
recente. Pronto, desde que o tive, deixei de ter algum tempo
para fazer as minhas coisas, que eu gostava.” “Ainda consigo
conciliar algumas coisas” (E5)

“Pouco! Mas eu também (...) Ja tinha pouco. Quando nés
decidimos ir para o Chile, eu despedi-me, e fiquei eu mais com
a responsabilidade da (home da crianga) Portanto o (home do
marido) viajava muitas vezes. N&o estando no teu pais e ndo
guerendo nés empregadas em casa porque sdo paises
diferentes em que nés ndo estamos muito habituados as
pessoas. Temos, América Latina, sempre aquele problema dos
assaltos, da violéncia, entdo fiquei sempre eu muito mais
responsavel (...) Logo ai, o meu tempo para mim... (...) Era
basicamente quando eu vinha de férias a Portugal e as avos
estavam cheias de saudades (risos) e eu podia ir espairecer
um bocadinho. Portanto, ai ndo me levou... N&o me levou muita
coisa. O tempo ja era pouco, passou a ser quase nenhum” (E6)

“E assim, portanto, da! N&o da! Agora, ter tempo para fazer
aquilo que se gosta, ndo. Porque fazia BTT, ia correr, ia a
provas de ciclismo, e pronto, ndo fago.”, ” E agora, pronto a
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pessoa ta 24 horas com ele. (...) O pai é que tem de lhe fazer
tudo, o pai é que tem de lhe dar o banho, o pai! O pai! O pai!
Ha ali 2 ou 3 dias, é a mae, a mae é que tem de fazer tudo. Ja
ndo € o pai (...) Mas pronto, as coisas andam um bocado
balangadas, (...) Sempre! Sempre! Uma pessoa, as vezes
desanuviar um bocadinho. Ao fim, ao cabo para ganhar um
bocadinho de forca, ndo é?! Uma pessoa se ndao nadar bem
connosco proprios, é impossivel também ter paciéncia e...
paciéncia e tudo, né?! Para tratar deles. Se ndo conseguimos
estar bem connosco préprios, as coisas tornam-se mais
complicadas, ndo é?!” (E8)

“Nos primeiros...enquanto estive como cuidadora apenas, ndo
estive no ativo, ndo! Tempo para as minhas coisas, que gosto,
nao! Nao, porque eu assim decidi. Porque ndo me sentia bem ir
passear, ou o quer que seja, e a Paula ficar em casa, e entédo
eu decidi.”, "Se calhar se me apetecesse ou quer que seja eu
tinha com quem deixar a Paula. Mas eu é que ndo me sentia
bem, queria ficar com ela. Portanto, ndo tinha. Neste momento,
sim, j& tenho, porque apesar de continuar em tratamento faz
uma vida de quase normal e ai sim, ja tenho mais tempo para
mim, com algumas limitagbes (risos) mas sim, tenho tempo
para fazer aquilo que gosto, enfim. Sim, agora, sim. Mas
durante o periodo mais critico, ndo.”, “Era complicado, o ir
arranjar as unhas, ir ao cabeleireiro, sair a noite, ou o quer que
seja. Era complicado, também, porque eu achei que devia ser
assim. Nao me sentia bem ir fazer outras coisas. Porque néo
me apetecial O que me apetecia era estar com ela, e
entdo...Mas pronto, é isso!” (E10)

Em relacdo a forma de gerir o tempo, a nossa entrevistada (E11) refere que a
estratégia se resume ao esforco do dia-a-dia para encaixar as mdultiplas
responsabilidades no tempo disponivel. Sendo que a hora de almogo e outros
periodos servem para criar os designados intervalos de oportunidade (Perista et al,
2016).

“Ah, quer dizer, vou gerindo. Nao ha duvida, que as prioridades
mudam um bocadinho. Porque na realidade ha coisas de que
gosto e, que faco, ir ao cabeleireiro com frequéncia e, tudo
mais, continuei a fazer com um bocadinho mais de dificuldade
a gerir, ndo é?!Sobretudo faco isso durante a semana,
normalmente no periodo do escritério consigo a hora de
almoco, antes de entrar para o escritorio, ou ao fim do dia. (...)
Se preciso ir fazer umas compras, preciso ir dar uma volta, ao
Sabado ou ao Domingo consigo muito olhar por mim. E aqui,
tirar partido dos momentos” (E11)

Nos testemunhos das nossas proximas trés entrevistadas € notério o impacto
gue a doenca tem na familia, conforme refere Sousa (2007), e onde sdo comuns o
acréscimo de sentimentos como o isolamento, a tristeza, a ansiedade, a mudanca na
rotina familiar, a tensdo emocional, o choque. De referir que esses sentimentos, no
caso das nossas entrevistadas (E3 e E12) sdo pautados pelo afastamento dos
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familiares e amigos, recorda-se os casos de (E3) natural de Angola e de (E12) natural
do arquipélago dos Acores mas a residir em Lisboa s6 com o filho. Os sentimentos de
(E4) relacionam-se com a fase da doenca em que se encontra (Apéndice V). A nossa
entrevistada (E7) refere que tem pouco tempo para si, mas que isso pouco |he
importa.

“Nédo.”, “Desde o diagnéstico (...) a minha vida mudou
drasticamente. Eu n&o...”,“Tudo mudou, a familia, e os amigos,
a minha vida, (...) 7, “Ter que deixar a casa, ter que deixar o
marido, ter que deixar a faculdade, ter que deixar a familia em
Angola para vir para aqui. Entdo tudo se foi transformando
dentro de mim” (E3)

“N&o.” “Como esta recente ainda...N&o é? (...) E isso, agora ta
no lado! (risos) A prioridade ¢é ela” (E4)

“Agora talvez mais um bocadinho, mas eu penso sempre nele
em primeiro lugar, ou seja, as vezes 0 meu marido estad em
casa com ele, e eu podia muito bem ou ir tomar banho, ou um
café, alguma coisa, mas ndo me sinto bem, porque ele também
ndo pode.”, “E entdo, ndo me sinto bem. (...) Ainda no outro
dia, a minha irma esta ca, o meu marido podia ter ficado com
ele em casa, podiamos ter ido, porque ele ndo queria ir tomar
banho, e eu podia ter ido com ela, mas eu ndo me sinto

bem...”, “mas eu perdi o interesse por tudo, até por televiséo.
Nao tenho interesse com nada” (E12)

“(...) Nao tenho, nem estou preocupada com isso. (...) Ando
com um livro dentro da mala, e que ainda nem sequer consegui
pegar nele uma vez. Ahhh, no, a Gnica coisa que eu ainda vou
conseguindo fazer é quando estou com ela, na cama ou assim,
gue ela esta mais sossegada, ainda consigo ir ao facebook,
trocar algumas mensagens. E pronto, e telefonam-me, a
familia, a minha filha... Fora isso, ndo. Nem estou preocupada
com isso!”, “Nado me faz grande mossa, pelo menos para ja”
(E7)

Em relacdo ao tipo de estratégias utilizadas para que seja possivel conciliar as
diferentes esferas de vida e as entrevistadas possam continuar a ter algum tempo para
si destacam-se uma vez mais a ajuda das redes informais.

“Alguma coisa fica para tras (risos). Se calhar ndo esta sempre
tudo direitinho mas eu também as vezes costumo dizer que a
casa ndo tem de ser um Museu.”, “ (...) As vezes ignora-se.
Tapa-se os olhos um bocadinho (...) (risos). (...) Outras vezes
a minha estratégia é, pega nos miudos, vai ao parque. Da-me

um bocadinho que j& I vou ter. As vezes tem que ser” (E2)

“ (Risos) Quando ele esta a dormir (risos) quando ele esta a
dormir, eu aproveito para me escapar (risos) e fazer as minhas
coisas. Ou ler algum livro, ou ver alguma série, ou ver algum
filme. (...) Pronto, tento assim, aos bocadinhos aproveitar que o
pai fica com ele, enquanto ele dorme as sestinhas (...).”, “Sim.
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Sim, sim, sim é bom para nés termos um bocadinho sozinhos
para desanuviar a cabeca. (...).”, “Porque se estivermos os trés
juntos, ali, muitos juntinhos tantas horas Ficamos saturados
uns dos outros (risos). “ “E portanto, temos que ter assim um
bocadinho...” (E3)

“(...) Sempre que a (nome da crianga) estava estavel e podia
estar com os avls, sem nos corrermos grandes riscos, ela
ficava com os avOs. Nunca foi muito tempo. Era aos
bocadinhos, duas horas, uma hora, mas pronto (...) Isto aqui é
muito absorvente, ndo é?! Mas...Para além de absorvente de
tempo, é absorvente a nivel psicolégico. Ndo ha ninguém que
ndo goste de sair daqui e ter meia hora, nem que seja, para ir
as compras descansado, ndo é?!” “Que no caso, estes tipos de
tratamento, as vezes é dificil, se ndo tivermos alguém que fique
com as criangas em casa. (...) Foi gracas a minha familia, sim.
Que ficava com a (home da crian¢a) enquanto eu ia beber um
café, respirar fundo, sei la! Coisas, as vezes, sem importancia
nenhuma, mas quando uma pessoa ndo tem, tem muita
importancia“ (E6)

“Ultimamente as estratégias que tenho utilizado para fazer isso,
(...) combinei, (...) com a (nome do cénjuge) ndo é?! E ter uma
hora para mim, ali antes de jantar (risos), ali das 7 as 8. Pronto,
€ 0 que tenho feito agora, ultimamente, tenho saido um
bocadinho de casa, (...) (risos), eu era um bocado ligado a
vida, ndo gosto de estar fechado em casa, nunca gosteil E
entdo, noto, pronto, isso manda-me um bocado abaixo. Tar
fechado em casa dias inteiros, pronto, como ontem, ou
anteontem, (...) quando d4, e quando ele t4 assim mais ou
menos, que tiro uma horinha para mim para ir correr. (...) Eu,
tou sempre (...) As 24 horas, estou sempre l4. Ndo interessa a
horinha que tire, que agora tenho direito, mas pronto, estou
sempre as 23 horas la. Ou 22,5 horas. E pa, e dias, e semanas,
e depois € um desgaste...Eu até ndo me considero uma
pessoa fraca, mas tem alturas que uma pessoa comecga a ir um
bocado abaixo” (E8)

“As vezes. Aproveitar quando ele fica com o meu irmédo, vou
fazer uma caminhada, ou para ir a algum sitio assim, ao
supermercado. De resto ndo tenho (...) estratégia é, ou levar a
(nome da crianga) comigo ou pedir & minha irm&” (E10)

“E  fundamental!l Como digo, as prioridades mudam um
bocadinho, e naturalmente, eu que sou uma pessoa
consumista, no sentido de que gosto de ir as compras, e nao
sei qué, a dada altura ha coisas que uma pessoa nem se
lembra de fazer. Agora, aquelas coisas basicas que eu nao
prescindo, ir ao cabeleireiro, ndo sei qué (...), consegue-se a
um ritmo as vezes diferente mas é perfeitamente conciliavel”
(E11)

“N&o, ndo tenho, ndo tenho nada (...) O meu filho em primeiro
lugar, sempre! Estou sempre, constantemente. (...) " (E12)
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No que respeita ao tempo para si proprio, os cuidadores contam com
estratégias que passam pelo suporte uma vez mais das redes informais.

Debrucamo-nos agora a analisar se em termos do relacionamento conjugal dos
entrevistados terdo ou nao havido alteragfes (comunicacdo parental/divorcio, outra)
dado que a literatura refere que o impato da doenca crénica na familia também se
manifesta no relacionamento conjugal, normalmente causado pela exaustdo de tentar
manter as rotinas habituais conforme o refere também o “Livro da Familia da crianca
com cancro” (Anexo 3), levando assim negativamente ao divorcio ou positivamente
alavancando uma coesao de lacos. Em relacdo aquilo que foi os depoimentos dos
nossos entrevistados em situacdo conjugal ou ndo foi mencionado ter-se verificado
alteracdo, tanto negativa nalguns casos como positiva noutros.

“Se calhar houve. E mais dificil, também. (...) Se calhar
acabamos por conversar mais e ai as novas tecnologias, o
telefone é o que tem ajudado. Agora ndo, mas em situag@es de
internamento, ndo estamos os dois em casa ndo pode haver
esse tipo de... ndo pode haver sequer intimidade, ndo é?! (...)
N&o... isto afeta completamente” (E2)

“E, sim. Eu ndo estou, né? Apesar de estar aqui, mas as vezes
nédo dé, né? ““N&o. E sempre dificil, ndo é?! Uma pessoa que
passa por isto altera sempre alguma coisa. Mas eu acho que o
que alterou foi se calhar, termos menos tempo para estar 0s
dois. Mas, pronto, tudo passa. Agora ja esta tudo mais calmo,
ja voltou quase tudo mais ou menos a normalidade, néo é?! E
dificil passar por isto sem alterar nada, mais que nao seja o
nosso psicoldgico e o nosso ser também muda um bocadinho,
né?! (...) A diferenga que fez mais foi quando mudamos para o
Chile, quando passdmos a ser s6... S6 a depender um do
outro, ai unimo-nos mais. Esta fase aqui ndo foi assim téo
diferenciadora nesse aspeto” (E6)

“Uma pessoa esta sempre, (...) fica um bocado para segundo
plano, ndo é?! Porque primeiro esta sempre ele, ndo é?! E a
gente, pronto. (...) Quando ele t4 a fazer ciclos, ta nos periodos
mais criticos, ndo dormimos juntos. Porque ela ta a dormir com
ele, ou durmo eu com ele. Temos que... ha sempre
alteragbes.”, “Ha, ha, ha. Ha sempre. Parecendo que ndo, um
casal fica sempre... (...) para segundo plano. E pronto, é
inevitavel, ele ta sempre em primeiro, ndo é?! E entdo, uma
pessoa esquece-se um bocado de nés” (ES8)

“Sim, pronto a nossa relacdo j& ndo estava bem, e pesou,
obviamente que pesou o facto de ter aparecido a doenca da
(nome da crianga). (...) Tenho quase a certeza que néo foi isso
que levou ao divorcio. Mais tarde ao mais cedo,
independentemente da (nome da criangca) ter sido
diagnosticada, nds iamos divorciar. Mas de alguma maneira,
pronto, o processo acabou por ser, ndo sei se de alguma
maneira acelerou ou nao (...) de alguma maneira, obviamente
gue a relagdo saiu afectada, ndo é€?! Em termos fisicos, estava
cada um no seu espaco. Ele estava na nossa casa e eu estava
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em casa dos meus pais. (...) E pronto, houve divércio. Nao foi
por isso, mas podera ter contribuido de alguma maneira
também” (E10)

“(...) Mantém-se na mesma, porque eu € O meu esposo
sempre tivemos uma boa comunicagdo, sempre conversamos.
(...) Mas pronto nunca é sempre a mesma coisa. Ainda se eu
tivesse... Se eu estivesse la, mas eu estou fora do pais. Estou
distante.”, “Eu acho que estd na mesma, estd na mesma. E
isso!” (E3)

“ Ultimamente nem nisso a gente praticamente pensa. Ele
passa muito tempo no trabalho.”, “Inclusive que a gente (...),
acabamos sempre por se dedicar mais a elas. Eu, por exemplo,
€ de noite e de dia. Acho que sim, que se fala, que se discute
alguns problemas que se possa ter (...) 7, E ndo... continua
tudo igual” (E7)

“Néol! (...) Acabamos por nos apoiar muito. J& passamos outro
tipo de desafios, porque a (nome da crianga) nasceu
prematura, e tudo mais! E, sempre como casal, (...) nos
apoiamos muito. Enquanto as vezes estes problemas afastam
0S casais, no nosso caso, acho que nos ajudou muito, termos o
apoio um do outro. Portanto, tem sido bom. Nds, quando agora
os tratamentos terminaram acabamos por deixar a (nome da
crianga) com os meus pais, fomos passar um fim-de-semana.
Pronto, um bocadinho ali a compensagéo” (E11)

“Ah, sim, completamente!” “Porque eu deixei de...de, até
mesmo com a minha filha, foquei-me aqui e mais ninguém...até
com a minha mée, com as pessoas mais proximas eu sentia-
me revoltada, parece que eles é que tinham tido a culpa
daquilo que tinha acontecido. O meu marido, coitado, t& quase
em segundo plano neste momento. Perdi um bocadinho o
interesse, ndo sei...Qualquer coisa assim! Porque a gente
vivia...os trés juntos, e de repente, fiquei aqui um més
internada com o meu filho. O pai, muito viajado, e as vezes
também me revolta a parte de ele ter que sair e eu ficar sozinha
s6 com ele. (...) E isso revolta-me! (...) Mas, o interesse...
Acho que ja ndo é o mesmo” (E12)

Antes de nos debrugcarmos a analisar a proxima dimens&o, como
sintese das anteriores podemos concluir que relativamente ao trabalho
doméstico existe divisdo de tarefas, e que no trabalho de cuidado
também, bem como no cuidado prestados ao irmaos. Em todos os
casos 0 apoio é prestado pelas redes informais dos familiares, pelas
redes informais dos amigos e no caso da nossa entrevistada (E3) pela
rede formal da Ama.

E referido pelos nossos entrevistados ser notério e importante
para a conciliacdo o aumento da coesdo dos lacos dos amigos, e dos
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familiares. Neste Ultimo e conforme o refere 0 nosso entrevistado
homem, o cbnjuge assume papel fulcral.

O suporte das redes informais € a estratégia mais comum para
gue os cuidadores consigam ter algum tempo livre, para si.

O diagnéstico da doenca cronica, por sua vez, teve impactos no
seio conjugal, em alguns casos de forma positiva, noutros de forma
negativa.

3.3. A conciliagdo da condicdo de cuidador/a com a vida profissional

Analisada a conciliagdo na perspetiva da condi¢cdo de cuidador com a divisdo
do trabalho doméstico, propomo-nos agora a analisar a conciliacdo da condi¢do de
cuidador com a esfera profissional. Nesta matéria a literatura da-nos conta de que sdo
as mulheres, as mées, que por norma abandonam a sua atividade profissional por
forma a prestarem o apoio aos filhos. Porém na nossa amostra damos conta de que
existe um caso de que quem abdicou foi o homem, pai. Assim, quer em situacdes de
conjugalidade quer em situactes de monoparentalidade sdo as mulheres que abdicam
da sua atividade para prestar o trabalho de cuidado mas hé excecdes.

“(...) Eu néo gosto de usar a palavra abdicar porque eu néo
abdiquei da minha vida profissional para ficar com o (nome da
crianga) O (nome da crianca) é a prioridade.”, “E portanto, se
ha alguma coisa que tem que ficar para tras é o trabalho. O
trabalho é segundo plano. (...) Tinha que ser eu a ficar com
ele.”, “Ainda conversamos, se seria melhor ser ele, se iria ser
eu. Mas eu nao ficava bem comigo, se fosse eu trabalhar. Até
porque ele tem um hordrio mais facilitador do que o meu.
Portanto...Ahhh o melhor era mesmo eu tirar... tirar...
tirar...abdicar!”, “Colocar baixa e ficar eu com ele. (...) Nao,
tinha de ser eu. N&o havia sequer discussdo. Tinha que ser
eu!l” (E2)

“Ndo estava a trabalhar mas eu é que abdiquei de muitas
coisas!” (E3)

“(...) Fui eu, que estou a usufruir de licenga” (E4)
“Eu! Eu! Completamente!” (E7)

Como ja foi referido, é parte constituinte da nossa amostra um elemento
masculino e foi este que abdicou da sua atividade profissional. O nosso entrevistado
invoca como motivos para tal opcdo o facto de o cénjuge ser trabalhadora por conta
propria (TCP) e de nao reunir as condi¢cdes necessarias em termos de proteccao
social. Neste caso, se optassem por ser ela a cuidadora, o impato causado pela perda
de rendimento seria maior, porque o cuidador continuaria a trabalhar, mas o cénjuge
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ndo teria qualquer subsidio por parte do Estado dado ndo reunir as condicbes
legalmente exigidas.

7

Também ¢é referido pelo cuidador que, tratando-se de doenca crénica a
necessidade de deslocacgfes regulares a Lisboa para receber tratamentos no IPO, tal
situagcdo representaria um constrangimento para o agregado familiar pois o conjuge
teria dificuldade em usar o seu transporte préprio para se fazer deslocar com a crianca
pelo que havendo essa necessidade tais deslocagbes implicariam sempre a afectagcéo
de terceiros. Acresce ainda empresa a que o cuidador estd vinculado néo se opds a
deciséo de solicitar uma licenca.

“Fui eu! (...) Porque a situacdo da (nome do cOnjuge) que
trabalha por conta prépria, e eu como tinha mais facilidade.
Numa empresa grande, ndo é?! Ou seja, se fosse a (nome do
cbnjuge) a parar de trabalhar, ela tinha de fechar a atividade
dela. (...) Fechava atividade, ficava sem rendimentos,
também.”, “E as vezes vinha ela, (...) ou podiamos vir os dois,
e, ou seja, eu continuando a trabalhar, eu tinha que vir sempre.
Vinha ela e eu tinha que vir atras, por acréscimo, né?! “,“Ou
tinha de pedir a algum familiar para vir com ela. Ou, pronto, em
ultimo caso na ambulancia, né (...) falei com a minha entidade
patronal, né?! Com os recursos humanos da minha entidade
patronal. Expliquei a situacdo, e pronto, houve uma abertura.
(...) Apesar da perda de rendimentos, ndo é€?! Ha sempre
perda de rendimentos, ndo ha subsidio de férias, ndo ha
subsidio de natal, o ordenado é sempre um bocadinho mais
baixo, né? E pronto, optou-se por a (nome do cdnjuge) ficar
com a atividade, e eu... ficar eu.” (E8)

Alguns dos nossos entrevistados (E4 e E11) apresentam uma situagdo familiar
de conjugalidade e fazem parte da categoria dos “casais de duplo emprego“ ou “casais
de dupla carreira”. Dado encontrarem-se ainda numa fase inicial de conhecimento
gradual da doenca e da sua aceitagdo, o casal ainda ndo tem definidas as estratégias
a adotar em termos de conciliagdo: “Tem que entrar com atestado. E 0 meu marido
também (...) E que a gente ainda ta vendo como é que vai ficar essa situagado, € tudo
muito recente” (E4). A cuidadora (E4) ainda |lhe é permitido trabalhar, dado
desenvolver a sua atividade através do teletrabalho com o Brasil, ou seja, as
tecnologias de informacdo e comunicagdo (TIC) possibilitam em certa forma a
conciliagdo. Tal situagédo ocorre também com a nossa entrevistada (E11).

“Nenhum de noés abdicou, mas eu abdiquei da presencga fisica,
pronto! Entre nés, ponderdmos um bocadinho o peso de cada
uma das profissées na nossa vida, e portanto, até o grau de
responsabilidade do (home do cdnjuge)Nuno é superior, e por
isso era fundamental, pelas viagens que ele tem, tem
efectivamente uma equipa grande, uma empresa inteira que
estd nas maos dele, pronto! Entdo opamos por ele estar
fisicamente presente, e eu mantive a minha condicdo
profissional, mas fisicamente ausente, a distancia. Demos
prioridade...Mas nenhum precisou de abdicar, felizmente”

(E11)
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Seguidamente e analisando se quando em situacdo ativa os cuidadores sentiam
que o seu trabalho interferia com a sua vida pessoal e familiar, dos depoimentos
recolhidos, alguns déo a entender que € possivel conciliar as diferentes esferas da
vida de modo a que cada uma delas nao interfira com a outra. Este fenbmeno, como ja
foi referido na revisédo da literatura, é apelidado de segmentacédo e caracteriza-se pelo
facto das diferentes esferas que compde a vida dos individuos serem encaradas como
compartimentos estanques, em que 0 que se passa em cada uma delas s6 ai diz
respeito. Contudo, através de outros entrevistados recolhemos testemunhos que
relatam precisamente o contrario, ou seja, onde se encontra bem presente o efeito de
spillover. Os excertos que a seguir se transcrevem d&o conta da ocorréncia desse
conflito de papéis, quer negativos quer positivos (E11), fendmeno que tem maior
propensdo de ocorrer no tipo de estrutura familiar constituida por casais de “duplo
emprego” ou “dupla carreira”, como é exemplo 0s casos que se seguem.

“Néo. (...) Nunca interferiu” (E1)

(...) “Ah, eu procuro ndo misturar as coisas. Trabalho é
trabalho! Casa é casa!” (E4)

“Nédo. Ndo. Nunca interferiu” (E5)

“Néo. Nao, porque ele estava na escola, e portanto, eu tenho
um bom horario. Portanto, essa parte ajuda bastante” (E9)

“O meu trabalho. Ndo, ndo. Eu conseguia conciliar bem o
trabalho com a .... N&o, ainda hoje consigo conciliar bem. E
como digo, sou comercial, saio algumas vezes. Mas quer dizer,
acabei também por entrar um bocadinho no departamento da
gualidade, e acabei por ficar mais dentro da empresa. Também
para estar mais presente na (nome da crianga) Sim, mas nunca
tive problemas em conciliar uma coisa com a outra” (E10)

“Nédo! Nao interfere e até tem um lado positivo em termos
ocupacionais, ndo €?'Uma pessoa distrai um bocadinho,
canaliza as energias depois a dada altura para aquilo, mas se
calhar se eu nao trabalhasse, como neste momento que estou
de férias, ah a serenidade aqui é outra, ndo é?! Eu continuo a
ver 0os emails como sempre vejo, mas pronto, mas estou de
férias, portanto, acabo por estar mais descontraida. (...) 7
“Néao! Nao! Nem agora, nem antes, porque talvez tenha
comecado a trabalhar muito cedo e portanto neste momento da
minha vida a prioridade é efectivamente a familia, e por isso,
trabalho, gosto imenso do que faco, a maior responsabilidade,
mas fico feliz por poder sair cedo, ndo tenho condi¢des de sair
as dez da noite, e poder ir gozar a minha vida” (E11)

“Interfere, interfere.”, “O meu marido as vezes diz-me que
quando eu estou a trabalhar, (...) ando sempre mais nervosa.
E, sim, € normal! Eu sei que o trabalho, os problemas de
trabalho ndo se devem trazer para casa mas as vezes é
impossivel, pronto, separar as aguas. E é verdade, pois, ndo é
facil. Nao é facil conciliar as duas coisas, porque nds somos
pessoas e as pessoas quer dizer?! E impossivel separar as
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aguas. Se nés temos um problema no trabalho, esse problema
vai-nos perseguir! Eu ndo consigo desligar um botéo e dizer: -
ah agora é a escola, depois é trabalho, depois é casa. Néo
consigo desligar! E, se calhar fico mais sensivel (...) néo lido
tdo bem. E dificill E muito dificil, sim.”, (...) Um problema na
nossa esfera pessoal, também vai interferir com o trabalho.
N&o devia! Mas isso é na teoria, porque na pratica s6 se
tivéssemos um botédo de liga/desliga. Nao é possivel! (risos) ”

(E2)

De acordo com a tipologia familiar das nossas entrevistadas, E2 anteriormente
e E7 seguidamente, “casal de duplo emprego”, estd claro que quanto maior for a
sobreposicdo de papéis, maior é a probabilidade de incompatibilidade entre as
exigéncias associadas aos diferentes papéis e, consequentemente, maior € o conflito
e tensdo experienciados.

“Ah, muitas vezes, sim. Sim, eu trabalhava, nédo tinha horas
para sair. Ndo tinha horas para entrar, ndo tinha horas para
sair. A (nome da crianga) passava muito tempo sozinha. As
vezes pensava até muito nisso! Ai sim, pensava muito nisso,
gue ela estava, especialmente na parte em qua a irma esteve
fora, 4 anos. Ai sim, achava que ela passava muito tempo fora.
Alids, preocupava-me muitas das vezes. Ela as vezes até ia
com o pai (...) Passava muito tempo sozinha” (E7)

“Ah, sim.” “Eu trabalhava muitas horas. Se fosse hoje, tentava

nao trabalhar tanto tempo, ndo me dedicar tanto ao trabalho.
Porque uma pessoa saia de casa... Deixava a (home da
crianca) no infantario as sete e vinte, sete e meia. E era até
dar! As vezes seis e tal sete, sete e vinte, pronto que era o
maximo que fechavam. J& ndo dava para a ir buscar mais tarde
(risos) (...) 7 (E6)

“Ah, é importante porque nos dias de hoje um pai ndo tem um
horario as vezes muito fixo, ndo é?! Se bem que eu acho que
0s pais trabalham demasiado tempo mas é o que é, e 0 que
tem que ser! “ “E tendo as pessoas de trabalhar (...) Temos
gue adaptar. A sociedade a esses horérios ndo é?! E a Unica
forma é as creches terem horéarios alargados (...) Ha pessoas
gue trabalham por turnos que eu nao faco ideia como é que
fazem. Devem ter uma estrutura familiar, ndo sei, ndo consigo
imaginar. Mas sinto, se nao fosse isso como é que eu fazia?
N&o fazia! Ou néo trabalhava ou tinha que fazer outro tipo de
trabalho com outras remunerag¢ées” (E6)

Decorrente da andlise anterior fomos também tentar saber se relativamente a
conciliagdo os cuidadores consideravam que faziam uma boa gestdo de tempo. Dos
depoimentos obtidos dando conta de perspetivas diferentes sobre a importancia, o uso
e a gestdo do tempo. Houve quem indicasse que fazia uma boa gestdo do tempo
dando-nos conta de que cada esfera e o tempo adstrito a cada uma delas se
encontram devidamente compartimentados (E1) indo assim ao encontro do fenébmeno
de segmentacdo defendido na literatura. A gestéo eficaz do tempo também é possivel
através do desenvolvimento de estratégias proprias, ao nivel da organizagédo pessoal,
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bem como pelo apoio prestado pelas redes informas e formais (E3). Outra forma de
conciliacdo que ajuda na gestdo do tempo € também a organizacdo do tempo de
trabalho que compreende diversas modalidades bem como os horarios concentrados
(E8), o teletrabalho recorrendo ao uso das TIC.

“O que era do trabalho, era do trabalho. O que era da casa,
era da casa” (E1)

“Sim, porque quando... Como eu ndo estava a trabalhar, dava-

me tempo para isso. No momento em que eu fiquei a trabalhar,
ndo dava tempo para vir para casa para fazer o almogo (...)
tinha de almocar na escola. (...) Entdo eu antes de sair de
manha, tinha de acordar muito cedo, deixava ja o arroz pronto,
deixava s6 o molho e ela depois acrescentava qualquer coisa
para terminar o almoco, para ter tempo do marido vir e ele
tentar almogar em casa” (E3)

“Sim, sim. Quando trabalhava tinha uma boa gestdo do tempo.
Agora é um bocadinho mais dificil, eu fico para ultimo lugar
(risos) 7 (E5)

“Ah, sim, sim. Sim, porque eu tenho um horéario concentrado.
(...) Eu faco 44 horas de trabalho, em 4 dias, ou seja, tenho o
chamado (...) o que se perde nestes dias, ganhava-se depois
nos outros dias de folga, porque passava 4 dias em casa (...) ”
Mas pronto... (...) sempre foi assim, ndo é?! Ao fim ao cabo
sempre nos adaptamos a essa situacdo. Porque sempre foi
assim (...) Quer dizer programa-se as coisas nas folgas, e nos
dias de trabalho, trabalhava-se, tratdvamos dele, e dormir,
descansar um bocadinho, e trabalhar novamente (risos) ” (E8)

“Ah, fago! Sim, sim! (risos) (...) 0 meu trabalho é das nove as
seis, e ponto final. Ndo, ou seja, ndo ha aquela questdo, so
guando estou fora, ndo é?! Ndo h& aquela questdo de ainda
levar a papelada para casa, para ainda ir fazer coisas para
casa. As seis horas chego do trabalho, fechou! (risos).No,
nesse aspeto é facil. Consigo conciliar, o trabalho e assim”
(E10)

“ (...) Eu trabalho numa companhia de aviacdo e tava
responsével também por uma &rea. E portanto, hdda, hoje em
dia com o uso do portatil até... (...) Permitiram que eu
continuasse a trabalhar a distancia. Portanto, eu tenho o
computador, e todos os dias vejo, hoje em dia facilita-se com o
uso dos emails, (...) Portanto, muitas vezes, ao sabado e
domingo, ia a casa, e ali com outra serenidade ligava o
computador e conseguia fazer as coisas. As vezes aqui, mas
sempre mais limitados. E o telefone, ajuda muito, os emails
ajuda muito a responder. Portanto, eu consegui conciliar e ter o
trabalho todo em dia durante este processo. (...) ”, “Sim. Sou
muito organizada, e pronto, consigo as tarefas todas” (E11)

“Dentro do possivel, né! Por exemplo, ontem fiquei até onze
horas, trabalhando.” “Por causa do horario do Brasil. Também o
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horario de la... é que tdo quatro horas. N6s temos 4 horas na
frente. Entdo, ainda tem isso” (E4)

A entrevistada (E12) também conseguia gerir bem o0 seu tempo quando
trabalhava. Conseguia conciliar assim o trabalho com a vida familiar e pessoal, dado o
horério de trabalho praticado coincidente com o horério de permanéncia escolar do
filho, como também pela proximidade entre casa-local trabalho-escola. A nossa
entrevistada contava também com o apoio da rede informal (ascendentes) que lhe
assegurava o periodo da refeicdo (almoco), e o apoio da irma com quem ainda tinha
momentos de descontraccéo.

“Aquilo l1a nos Acgores é diferente daqui. Aquilo é... Eu tinha
horario de funcdo publica, eu nédo trabalho na funcdo publica
mas é como se fosse, e o (nome da crianca) saia da escola
praticamente a hora que eu saia. (...) Em relacdo ao meu
trabalho, porque enquanto ele estava na escola, eu tava a
trabalhar. Quando saia, era quase na hora que ele saia da
escola, portanto! Aquilo la é tudo perto. Tudo! Ndo € como
aqui, ndo tenho que apanhar transportes, ndo tenho nada.
Alids, a escola do meu filho fica a 5 minutos, a pé, do meu
trabalho (...). Ele entrava as nove, eu também entrava as nove
no meu trabalho, e bastava acordar antes das oito, um
bocadinho, e chegava a escola em quinze minutos, e depois ia
logo para o trabalho. Depois almocava em casa da minha mée,
(...) e se ele saisse tarde, depois ia tomar um café com a
minha irmd, porque ela tinha o mesmo horéario do que eu (...)
Quando chegava ao verdo, as cinco e meia, ja traziamos as
coisas preparadas para ir tomar banho. Saia do trabalho, vestia
mesmo |a no trabalho, e iamos tomar banho. Porque é perto, é
tudo perto. Aqui é que é tudo longe (risos).”, “ (...) Porque,
perto da minha casa ha uma... é tipo uma praia. Nao é de
areia, mas...E entao iamos para la, até perto das oito da noite,
era até quase o anoitecer” (E12)

Outra entrevistada (E2) testemunha que agora da mais importancia a sua
esfera pessoal do que a esfera profissional, e que necessita ainda de desenvolver
melhores estratégias para gerir de forma mais eficaz o seu tempo de modo a conciliar
as diferentes esferas da sua vida.

“Agora cada vez melhor. E cada vez... cada vez mais dou
mais importancia a parte da esfera pessoal do que da esfera
profissional. Ndo € querer descurar o0 meu trabalho, ndo se
trata disso. Mas, ha coisas mais importantes e se calhar ja ndo
passo tanto tempo a fazer coisas desnecessarias para 0
trabalho e uso esse tempo para a minha esfera pessoal. Agora,
se sou... se giro bem o meu tempo e organizo bem o meu
tempo, se calhar é preciso ainda de aflorar melhor essas
estratégias.”, “Eu as vezes sou um bocado desorganizada, mas
nés aprendemos...”, “ (...) Vamos melhorando ao longo do
tempo” (E2)
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Dos depoimentos recolhidos ha ainda quem reconhega que enquanto
trabalhava néo conseguia fazer uma boa gestdo do tempo em matéria de conciliacéo,
nomeadamente com a esfera familiar.

“Néo. Eu trabalhava e depois vinha para a familia. (...) O que
mudou muito foi quando aqui eu deixei o trabalho, de trabalhar.
Se calhar ai depois passei a estar no inverso. Foi muito tempo
dedicado a familia e depois pouco ... Senti falta do trabalho

(..) ” (EB)

“Podia ndo ser uma boa gestdo, mas era, a que era, que na
altura era...” “Que era possivel, pronto. Nao havia... Pronto, o
meu trabalho era mesmo uma estupidez de horas, assim uma
coisa mesmo... Nunca consequi, infelizmente, ganhar aquele
horario, nove- uma, trés-sete. Aquilo prolongava-se sempre,
mais...” (E7)

Face a dificuldade sentida em termos de gestdo de tempo foram também
abordadas as estratégias utilizadas pelos cuidadores para fazer face a tal desafio. Das
estratégias referidas estas passam pela restruturacdo da visdo por parte das
empresas no que refere as novas formas de organizacdo de trabalho, nomeadamente
para trabalhadores com filhos doentes cronicos, pelo recurso as TIC, pelo apoio das
redes informais, pela externalizacdo de servigos, pela hierarquizacdo de prioridades e
organizagdo em matéria de vida pessoal.

“Apesar de eu a trabalhar em casa, é dificil, mas...”, “Eu
tento!”, “Dentro do possivel, né! Por exemplo, ontem fiquei até
onze horas, trabalhando” (E4)

“(...) Mas as empresas também nédo querem...Tem de ser as
oito todos os dias. E ha alguns dias que tem de ser 10. Nao
faco ideia, acho que a sociedade como esta atualmente é muito
dificil conseguir se conciliar a familia com o trabalho. Por isso é
gue as mulheres continuam a ganhar menos, as que querem
trabalhar mais e ter o sucesso na carreira, muitas tem de
abdicar de ter familia, ndo é?! Ou entdo, se tem familia, tem
estruturas familiares que permitem estar com os avés, ou tém
empregados em casa que quando elas ndo estdo, substituam.
Agora quem tiver...Quem n&o tiver apoio nenhum, é muito
complicado” (E6)

“Eh, pé! As vezes tinha de abdicar (...) tinha de deixar outras
coisas para tras, a casa e outras coisas. (...) Se eu tiver que
sair, fecho a porta, e vou-me embora, e o que ficou para tras,
paciéncia. (...) Fechava mesmo” (E7)

“As vezes fago um bocadinho mapa de horarios. Portanto, em
primeiro lugar a familia, sempre! (..) Se ela estivesse ali na
escola eu conseguia nesse bocado dedicar-me ao mim. Ou
entdo, era depois de almoco que me sentava todos os dias um
bocadinho, porque ha sempre momentos em que ela esta
entretida, a fazer coisas e eu consigo” (E11)
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Questionados 0s nossos entrevistados sobre as alteracbes sentidas nas
esferas da sua vida profissional, familiar e pessoal desde o diagnéstico da doenca da
crianca, foi referido uma vez mais o aumento da coesdo dos lagos familiares, dos
amigos e da entidade empregadora que se mostrou solidaria. A alteracdo transversal a
todos os cuidadores que trabalhavam foi o facto de ndo poderem trabalhar face ao
diagnostico da doenca crdnica na crianga.

“(...) A parte profissional, como nés nos colocamos de baixa...
A verdade é que eu iniciei um novo contrato (...) é facto é que
encontrei do outro lado uma solidariedade...” (...) E essa parte
também foi muito boa. Porque encontrei um diretor como nunca
tinha encontrado em nenhuma escola” (E2)

“Nas minhas ndo foi nenhuma, ndo é?! (...) Mas, se calhar mais
no do pai, sim. Porque ele... nés tivemos a felicidade, no meio
da desgraca toda, da empresa do (nome do cdnjuge) ser muito
compreensiva connosco. Também nds estdvamos expatriados.
Quer dizer fomos trabalhar por uma empresa portuguesa, fora.
Ou seja, quando voltamos, eles sabiam que voltamos por uma
razdo muito especifica. E entdo facilitaram. (...) 7, “Sim, sim.
Agora voltamos a vida normal. Ele vai viajar, e eu fico (risos) ”
(E6)

“E assim, eu tinha tudo na minha mao, na loja. E neste
momento esta tudo na mao da minha colega. Eu P’rali para
aquele lado é zero!”, “Nao estou la” (E7)

“Ahhh, pronto, a profissional, parou, né?! Estagnou
completamente. A pessoal, pronto, houve alterag6es” (E8)

“Ah, é assim, enquanto...a nivel profissional deixei de trabalhar,
ndo é?! E como digo, ia mantendo algum contacto com 0s
colegas, mas quer dizer, ndo estava presente, ndao é?! (...)
(...)!” (E10)

“E assim...eu acho que a nossa vida deu uma volta de cento e

oitenta graus, mudou do dia para a noite, porque nés sempre
fomos os tés muito ativos, (...) e isso tudo acabou, néo
é?IPassadmos a viver praticamente sete meses aqui no hospital.
Portanto, afectou...Ndo digo que tenha sido um mau periodo,
porque sendo a evolucdo dela boa e, vendo que ela estava
bem, ndo tenho rancores quanto a essa fase. Mas foi uma
mudanca muito grande. Porque nossa vida focou-se nisto.
Tudo em fungéo, primeiro isto, e depois ir gerindo... “ (E11)

Relativamente a cuidadora natural do Arquipélago dos Agores, residente em
Lisboa, esta afirma que a sua vida sofreu muitas alteracdes, principalmente pelo
facto de se encontrar deslocada. Comparativamente a outros cuidadores que n&o
estdo deslocados, esta mde ndo pode contar com o apoio direto de familiares.
Numa fase inicial da doenca teve de se adaptar recorrendo a casa de terceiros
enquanto procurava instalar-se numa casa somente para si e para o seu filho. Esta
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mae refere, contudo, que a alteracdo que mais prejuizo Ihe causa é o facto de estar
longe da sua irma, seu grande suporte.

“Ahhh, a minha vida mudou completamente. Para ja, sai da
minha ilha, (...) nunca imaginei que isso fosse acontecer.
Depois, cheguei cé, ndo tinha ninguém. Fui para casa da minha
filha, com os dois irm&os...O namorado dela e os dois irmaos
dele. Uma mudanca radical na minha vida, porque eu ja vivo
sozinha ha muitos anos, e tive de partilhar casa com outras
pessoas, para mim foi muito dificil. Tive de estar longe dos
meus familiares. (...) A minha irma, para mim, é a minha
melhor amiga. Pronto! Ela quando nédo esta, eu ndo tenho
ninguém. (...) 7 “(...) Para mim a minha psicéloga é a minha
irm&. Quando preciso falar ou desabafar, é com ela!l” (E12)

No que respeita ao modo como 0S n0sSsOs entrevistados perspetivam a sua
vida futura como cuidadores, constatamos que existe um sentimento de esperanca de
gue a vida melhore. Porém, os cuidadores que nao abdicam desse papel, pelo
sentimento de impoténcia com o qual foram avassalados ndo conseguem fazer planos
futuros, referem que vao-se adaptando as alteragdes que vao surgindo pelo meio e
encontrando solugdes e estratégias a medida que estas aparecem. Referem o desejo
de retomarem o seu trabalho. Contudo, priorizam hoje em dia a esfera familiar em
relacéo a profissional. H4 também quem néo consiga pensar em tal, s6 se preocupando
em cuidar da crianca. Exemplo disso € o caso da nossa cuidadora natural do Brasil (E4)
gue se encontra na fase inicial dos tratamentos (Apéndice 4 - Fases da doenca em que
a crianga se encontra) e como tal predominam estados emocionais como o choque e a
negacao.

“Ah, eu espero, que...Quando a (nhome da crianga) estiver na
Madeira, pronto, consiga fazer a minha vida melhor, dar-lhe
tudo o que ela precisa, passear com ela (...) " (E1)

“Pois eu ndo vou deixar de ser cuidador, ndo é?! Ndo sei bem.
Eu acho que nés aprendemos aqui que é um dia de cada vez.
E tratar das coisas no imediato. Portanto, quando elas
aparecem, nos arranjamos uma estratégia para resolver o
problema. N&o...Ja néo... ndo estou a ver no futuro como é
gue vou ser ndo vou premeditar. Portanto quando elas
aparecem assim a gente faz, a gente resolve, a gente procura
guem nos ajude a fazer face aquilo que nos aparece, que nos
acontece.”, “Nao vale a pena premeditar. (...). A mim parece-
me um bocadinho desleixado mas para ja essa é a estratégia
gue eu acho mais correta. Pode néo ser a correta, mas se
calhar é mais sensata neste momento” (E2)

“Eu como mée...”, “(...) vejo-me uma pessoa, daqui mais uns
anos, a ser a mesma pessoa!”, “Quando terminasse os meus
estudos, ia fazer um concurso publico, nao é? Para seguir
ciéncias educagdo. Era para ver, se tentava também ser
professora. Ser professora, dar aulas, € mais ou menos isso!”
(E3)

“Agora ndo penso em nada. S6 cuidar dela! Acabou!” (E4)
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“Primeiro, esperemos que a (nome da crianca) esteja
definitivamente tratada (...) Isto vai ficar para toda a vida,
certo? Mas, pronto (...) E depois é retomar. Eu gostava muito
de voltar a trabalhar, 14 esta! Podendo trabalhar menos tempo
gostava muito. Sei que vai ser dificil. Nao sei, pensar por conta
propria. (...) E a familiar é deixar isto acalmar para voltarmos...
Pelo menos tentarmos nunca deixarmos de ser felizes. Mas
acho que ninguém é inteiramente feliz, ainda para...Tendo um
filho doente e depois vindo para um hospital. Portanto
conseguirmos acalmar. N&o é esquecer, é nao ter tdo presente
na memoéria tudo o que passamos aqui, 0 que vemos e
ouvimos aqui. Tentar ser feliz!” (E6)

“E assim, as coisas voltarem ao normal (...) eu sinto que quem
tem uma crianca como nés temos, temos uma bomba relégio
em casa. (...) As coisas ndo podem ser, se calhar, como eram
no passado. Se calhar vou tentar organizar as coisas, vou ter
qgue ter um horério fixo. (...). Mas é assim, ndo posso fazer
planos, porque tudo o que eu pensei que consegui fazer, ndo
foi possivel. (...) 7, “E entdo optei, e acho que quem vive isto
tem que ser um dia de cada vez. Nao ha hipétese da gente

pensar as coisas a longo prazo” (E7)

“(...) Eu espero que as coisas melhorem. Gostava, né?! (risos)
gue as coisas voltassem ao menos aquilo que eram. (...), E
pronto se ele estiver bem, claro, também consigo voltar de um
dia para o outro, consigo voltar a ter a minha vida normal,
pronto. (...) O trabalho continua Ia, pronto (risos) como se ndo
tivesse... Ta la a espera” (E8);

“Eu ndo consigo pensar. Ahhh, porque o ano passado pensava
de uma maneira, achava que nao voltdvamos, e entao,
entramos tudo outra vez (...) Acho que sim, a parte da minha
vida profissional, sera a mesma. O lugar estad |14 a espera.
Portanto, a minha secretéria esta la. O trabalho é o mesmo.
(...) Ahhh, portanto, e a minha vida pessoal, vamos gerindo

conforme a disponibilidade” (E9)

Conforme refere a literatura, a nossa cuidadora (E9) considera que a
conciliagdo das esferas da vida profissional, familiar e pessoal foi mais dificil na fase
de recaida (Apéndice 4) do que na fase inicial:

“E muito...Muito mau. Tanto da primeira como da segunda,
mas sao diferentes. A primeira vez, nés nao temos a minima
nocdo do que é. A segunda, nés sabemos o que €, (...) A
segunda vez, € muito mais complicado. A primeira € o choque,
tiram-nos tudo, achamos sempre pior. A segunda é... nem
tenho palavras. Portanto, € mesmo muito dificil. E pensarmos
gue podera voltar, que voltou uma segunda vez, que é tudo
muito mais forte, é tudo muito mais dificil (...) ” (E9)

Por outro lado, a nossa cuidadora seguinte, em que a criangca se encontra
em fase de reemissdo (Apéndice 4), refere que se uma situacdo de recaida
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ocorresse as estratégias adotadas ja no passado numa situacdo inicial de
diagndstico seriam as mesmas a adotar futuramente.

“Eu espero que continue neste nivel, que é fazer a minha vida
normal. Ah, obviamente, se a doenca da (nome da crianca) se
agravar tera de haver uma adaptagdo, e a partida essa
adaptacao ira passar muito por aquilo que ja aconteceu no
passado, que é eu refugiar-me novamente m casa dos meu
pais, (...) E a nivel profissional, se tiver que voltar a acontecer,
sei que tenho o apoio total da empresa. E como digo, ainda
hoje, quando preciso de faltar, falto. Ninguém me diz nada,
ninguém me desconta nada. Portanto, acho que vai acontecer
um bocadinho como aconteceu em (...).Final de 2013, 2014 e
2015.Ah, acho que vai ser mais ou menos por ai. Ou seja, as
estratégias adotadas no passado seriam as estratégias a
adotar no futuro, enquanto cuidadora” (E10)

“Eu acho que isto alavancou-me para uma posicdo de dar
claramente prioridade a familia. (...) Isto fez-me...A nossa vida
efectivamente mudou, porque nos limitou em muita coisa, ndo
podermos ir jantar fora todos... (...) Ndo podemos estar todos
presentes, ndo vamos! Mas, tem a parte positiva, que
realmente nos faz pensar no que é que realmente € importante”
(E11)

A cuidadora natural do arquipélago dos agores da conta da enorme vontade
que tem em voltar a trabalhar, afirmando que néo foi feita para estar adstrita a
realizacao das tarefas domésticas.

“Ahhh, isso agora néo sei! Vai ser muito complicado (...) Sim,
tenho muita vontade. (...) Se fosse ca, se eu morasse ca e 0
meu trabalho fosse cd eu até ia trabalhar. (...) Para ja,
tinhamos um ambiente 14 no trabalho muito bom. E, tenho
saudades. Eu, ndo fui feita para ser doméstica. Nao gosto.
Gosto de ter o meu. Agora recebo muito pouco. Estou de
atestado (...) 7 (E12)

by

Em relacdo a conciliagdo do papel de cuidador com a esfera profissional,
podemos apresentar em modo de conclusdo que apesar de na nossa amostra (12
entrevistados) constar um cuidador masculino, sdo as mulheres (11) que
maioritariamente abdicam da sua vida profissional para prestar o trabalho de cuidado
aos seus descendentes.

No que que refere as varias dimensdes da vida dos atores, ha quem refira que
as esferas ndo sdo conflituantes. Porém, ha quem afirma que sao, ndo sendo possivel
dissocia-las. Como medidas de conciliagdo sdo importantes a organizagdo do tempo
de trabalho bem como a extensdo das licencas. A coesdo dos lacos dos amigos,
familias e entidades empregadoras sdo igualmente apontadas como importantes.
Questionados o0s nossos entrevistados acerca da conciliagcdo a par do facto de serem
cuidadores, estes denotam sentimentos de esperanga no futuro.
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3.4. Préticas de conciliagdo promovidas pelas empresas

No que respeita a promoc¢ao da conciliacdo por parte das empresas fomos
saber junto dos nossos entrevistados se ja alguma vez recorreram a alguma licenca ou
pratica de conciliagdo disponibilizada pela sua entidade patronal como por exemplo a
licenca parental, dispensa para amamentacéo, licenca assisténcia a filho, trabalho a
tempo parcial, horario flexivel, regime meia jornada, ou outra. A maioria ja recorreu no
passado a licencas e dispensas aquando o nascimento dos filhos. Atualmente muitos
dos entrevistados encontram-se com baixa/licenca para prestar assisténcia ao filho
crénico e encontram-se também a receber outros subsidios como o s@o por exemplo
os destinados a compensar o agregado pelo motivo da deficiéncia ou dependéncia na
crianga — bonificacdo por deficiéncia/ assisténcia a terceira pessoa.

Como praticas facilitadoras da conciliagdo contamos com a organizacdo do
tempo trabalho. Porém, had também quem né&o tenha a possibilidade de recorrer a
estas praticas tal como gostaria por imperativos legais relacionados com o contrato de
trabalho.

“Ui! Pois eu nao sei muito bem ainda como é que isso
funciona na escola. Sei que para as pessoas que ja sao
efectivas que estao afectas a uma escola, € mais facil pedir a
jornada continua, por exemplo, ou trabalhar s6 a tempo parcial.
Para um professor contratado que muitas das vezes vai e vai
pegar num horario j4 atribuida outra colega do quadro. Ndo &
possivel fazer esses ajustes” (E2)

“(...) Ainda t4 muito recente.”, "Posso ter uma licenca para
acompanhar a pessoa da familia” (E4)

“(...) O que eu tive na altura que estive gravida, também
beneficiei, portanto agora, era as duas horas que nos
pertencem a nés, também beneficiei. (...).”, “(...) E a licenga.”,
“Sim. Sim. Na altura tive conhecimento aqui por alguns pais do
IPO que nos alertaram. Ahhh, que h4 um subsidio para filho
com doenca crénica. Depois eu fui informar-me & seguranga
social, preenchi os papéis. Ahhh, e por acaso foi aceite. Ndo é
grande coisa, nao é?! Para aquilo que nds descontamos, mas

pronto...” (E5)

“S6 de maternidade.” “N&do. Quando... Porque eu sé dei de
mamar até aos seis meses. Portanto, essa parte. Ah, mas tinha
sim, tive até ao primeiro ano de vida, aquela reducdo de
horario. Pronto, sim, sim (...) Foi s6 mesmo a reducdo de
horario” (E9)

“Sim, tudo o que tinha direito usufrui. E a questdo da redugéao
de horario...Neste caso foi s6 um ano, porque eu h&o
amamentei. Durante o primeiro ano tinha essa diminuicdo da
carga horaria, (...) ”(E10)

“Gozei tudo. Tudo o que na altura era por direito gozei tudo”
(E12)
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Porém, no caso do nosso entrevistado masculino, este refere que por forca do
horario de trabalho praticado nunca usufruiu de nenhuma licenca: “Néo, ndo, nao. Por
exemplo, nés temos (...) temos uns x dias por ano, ndo é, por causa dele, mas eu
nunca tinha gozado nada disso (risos).Tava mesmo completamente a parte. Nem
sabia os direitos que tinha, porque nunca... la ta, a situagdo, como trabalho a noite, ha
sempre a possibilidade de ajustar os meus horarios (...) Muitas vezes, desde que
conseguisse articular as coisas nao ¢, tinha sempre disponibilidade para fazer” (E8).

As nossas entrevistadas (E10 e E11) indicam ja ter gozado também em tempos
licencas no ambito da parentalidade, nomeadamente assisténcia a filho, maternidade,
subsidio por risco clinico durante a gravidez.

“Nédo, eu na altura que estive estive afastada, estive de
assisténcia a filho com doenga crénica” (E10)

“(...) Tive a licenga de maternidade. (...) Primeiro tive em baixa
de risco, aos cinco meses, sé que ela depois nasceu aos sete.
N&o foi por muito tempo. E depois tive de licenca de
maternidade, mas atendendo a que ela esteve internada 45
dias depois de nascer, acabou por ser uma licenga muito longa.
Portanto, foi de novembro até janeiro, foi a baixa de risco,
porque ela depois nasceu em janeiro. Era para nascer em
marco, nasceu em janeiro. E depois, sO voltei em Setembro.
Porque a licenca de maternidade, cinco meses, ou o que é, sO
conta a partir do momento que os miados véo para casa. Como
ela teve 45 dias, depois s voltei em Setembro, Mas, ui! Nessa
altura...” (E11)

No caso da cuidadora seguinte, por forca da sua condicdo de trabalhadora por
conta propria, ndo teve acesso a qualquer beneficio: “(...) Eu tinha uma loja também
na altura, e a (home da crianga) com 15 dias foi comigo para a loja. A (nome da
crianca) foi criada na loja (...) N&o, eu tive sempre, tive sempre trabalhos por minha
conta” (E7).

A nossa entrevistada (E11) cuidadora de crianga em situacdo de recaida
(Apéndice 4), mas ainda assim a em situacdo empregada, refere que brevemente
podera ter a necessidade de vir a colocar baixa se a empresa para a qual trabalha
levantar obstaculos a conciliacdo. A cuidadora refere ja ter ouvido que, em termos de
proteccdo social, as pessoas numa situagdo idéntica a sua sdo muito lesadas.

“Nao! Nem estou...Por acaso hoje falei nisso, (...) ja informei a
minha entidade patronal, que agora estou de férias, mas que a
partir de Setembro, iria apresentar-me e ja ndo vou. Portanto,
gque 0 meu registo nos proximos, trés, quatro meses, nao
consigo fazer planos para mais, sera idéntico ao passado. Um
bocadinho, esta é a minha situacdo. O que é que dizem?
Mantemos como estava, ou tenho que meter baixa? Porque
ndo tenho a duvida que se a resposta for: (...), nh&, nha nha
(riso) eu meto baixa, € que nem pestanejo. Mas pronto! Mas
tenho ideia, ndo me informei como digo. Mas tenho ideia que
em termos de seguranca social, pelo menos foi o que ouvi aqui,
depois cada um tem os seus ordenados compostos da maneira
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gue é, que as pessoas sdo muito lesadas numa situacao de
uma baixa (E11)

Como medidas de promoc¢do da conciliacdo, a literatura da conta de que as
praticas desenvolvidas pelas empresas, nomeadamente em termos de licencas ou
modelos de organizacdo do tempo de trabalho, sdo determinantes para a ocorréncia
de tal fendmeno. Em relacdo aos modelos de organizacdo do tempo de trabalho, das
propostas apresentadas pela ACR (Anexo 5), consta na proposta numero 2 que as
empresas devem ser capazes de criar condicbes de reducdo de horério
nomeadamente de trabalho a tempo parcial, meia jornada, tal como consta igualmente
do Projeto de Resolugdo N° 1065/XI1I/32, recomendacdo numero 26 — “Discuta, em
sede de concertacdo social, a atribuicdo de um regime de trabalho em horario flexivel /
meia jornada, a todos os sectores laborais, para o cuidador de menor portador de
doenca oncoldgica.”, e o numero 27 que refere a que se “ Preveja a prorrogacéo do
prazo da baixa por assisténcia a filho menor, quando este € portador de doenca
oncoldgica e mediante apresentacdo de declaracdo do médico oncologista assistente
a atestar a necessidade de continuidade dos tratamentos do menor e da consequente
assisténcia parental imprescindivel”.

O apoio das redes formais e informais também é importante. No que respeita a
outros apoios a conciliacdo por parte das empresas, nomeadamente creche, infantario,
seguros de salde, entre outros, 0s nossos entrevistados referem que as empresas
ndo estdo preparadas para lidar com esta situagdo sendo também referida a falta de
preparagdo por parte da Seguranca Social que penaliza os cuidadores em termos do
valor dos subsidios. O subsidio por assisténcia a filho é remunerado sobre 65 % da
remuneracédo de referéncia que Ihe serviu de calculo. O subsidio de assisténcia a filho
com doenga cronica, independemente do valor da remuneracdo do cuidador, tem o
teto maximo de pagamento de dois IAS.

“(...) As pessoas que tém um filho com doenca cronica, ndo
estou s6 a pensar nos nossos casos, nao é?! Ha outros tipos de
doencgas cronicas. (...) Porque quer dizer, somos cuidadores, e
ainda temos de ser cuidadores a tempo inteiro, ndo é?!”, “Quem
tem que nos privar o direito de poder trabalhar...Temos um filho
com doenca crénica. E, portanto, as empresas deviam ter, ndo sei
se é projetos, formas de conseguir conciliar. Se uma pessoa é boa
no que faz, ndo é pelo facto de ter um filho crénico, com uma
doencga crénica que vai deixar de ser ...”, “(...) Claro que para as
empresas é muito melhor uma pessoa que trabalha tempo inteiro e
gue produza naquele tempo inteiro. Eu percebo isso! A nivel de
produtividade. (...) ”, “Se ndés olharmos para o lado do
empregador, claro que é dificil estar a empregar uma pessoa que
tenha de estar a faltar uma data de vezes, ndo é?!”, “(...) Quer
dizer, nés percebemos o lado da empresa. Mas a crianca também
nao tem culpa, e a mae nao tem culpa, ndo €? E nesse aspeto ndo
h& essa solidariedade das empresas, que seria exigida.”, "Nem as
empresas, nem a seguranca social, nem... N&o, ngo estdo
preparadas. Porque supostamente isto € uma situacdo atipica,
mas nao trabalham de maneira a facilitar a vida as pessoas” “Nao
sei se tem a ver s6 com a produtividade, mas acho que nao” (E2)
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“(...) NGs no caso tivemos a felicidade da empresa do (home do
cOnjuge) ser muito compreensiva, mas ha muita gente que
infelizmente ndo tem essa compreensao. Entdo, a Unica entidade
que nos pode dar esse apoio é o estado, certo? E, ndao da!
Portanto acho que o estado neste caso com 0s pais de criancas
com doencas crénicas ou que precisem muito de
acompanhamento, o Estado ndo da muitos apoios. (...) E como a
baixa a 65%, ndo acho justo! Nao acho justo! Porque nenhum pai,
primeiro, escolhe ter um filho doente, muito menos com doencas
graves. E depois tendo isso, ainda tem que se preocupar, (...) a
guestao monetaria. Porque ninguém sabe os encargos que cada
um tem, ndo é?! Ninguém estd a espera de ter um filho doente.
Portanto, acho que ai o estado falta muito, ai” (E6)

No caso da nossa cuidadora que detém uma condicdo de trabalhadora por
conta propria, ndo obstante a diminuicdo da receita por via de ndo se encontrar a
trabalhar, também se depara com a manutencdo da despesa, conforme o referido no
Levantamento de problemas na &rea da oncologia pediatrica (Anexo V), pela
contribuicdo que tem de pagar a Seguranca Social: “(...) Nestes casos, nGs deixamos
o trabalho, né?! Nao ha outra hipétese. Eu neste momento tenho de continuar a pagar
a Seguranca Social (...) Mas 60 e muitos euros, 60 e poucos euros, que é o minimo da
seguranca social que paga o trabalhador independente. E continuo a pagar, e ndo
consigo tirar de 14 nada porque ndo estou a trabalhar. Aquilo séo servicos prestados
(E7).

O entrevistado do sexo masculino refere o leque vasto de horarios que a
empresa para a qual trabalha tem, o que permite a conciliagdo, dado que o trabalhador
pode a qualquer instante solicitar a alteracdo ao horario de trabalho invocando os
motivos que se lhe oferecerem, apesar da decisdo carecer sempre de autorizacao
superior: “A minha empresa... a minha empresa até facilita muito, no caso, é uma
empresa grande. Eles até normas, listas dos trabalhadores (...) Tem muitos protocolos
com empresas privadas. Por exemplo com clinicas (...).”, “ Em termos de horérios (...)
€ uma empresa que também tem varios horérios, entdo permite um pouco que a
pessoa possa pedir trabalhar de dia, ou trabalhar de noite, ou trabalhar nas oito horas
de dia. H4 sempre a possibilidade dentro da empresa de haver uma alteracdo de
horério.”, “E entéo, nds, pronto, se for o caso, conseguimos, articulamos a nossa vida
aquele horéario. Temos horas, desde que a empresa esteja a trabalhar, nés, pronto,
apresentando um motivo valido, como é 6bvio, ha sempre esta possibilidade de pedir
um ajuste, nesses horarios que eles tém” (ES).

A nossa entrevistada E9 refere que ja beneficia da organizagdo do seu tempo de
trabalho na modalidade de jornada continua: “Ja o tenho. Portanto, tenho... redugdo
de horario, também, por ele ter doencga crénica. O meu horario é a jornada continua”
(E9).

Ha também quem conte com alguma ajuda em termos de auséncias e
financeira por parte da empresa:

“Em termos laborais, se precisar faltar uma tarde, falto uma tarde. Se
precisar faltar um dia, falto um dia. E ndo me é cobrado nada por isso. A
empresa é espectacular (risos).”, “N&o. E assim, a questdo dos seguros
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de salde ja chegou a ser falado em termos de internos da empresa, mas
depois optou-se por ndo se ir por ai, porque também ja ha colegas que
tinham seguros de salde associados aos créditos a habitacdo. Depois,
era injusto! Pois nao havia forma de compensar! Ha, é assim, acho que o
suporte que eu tenho da empresa é de tal ordem, que me chegaram
inclusive a dizerem-me que se eu precisasse de dinheiro para qualquer
situacao, que me cediam. Portanto, ndo tenho, la esta, se calhar seguro,
mas tenho um suporte financeiro que sei se for necessario, que posso ir
buscar (risos) " (E10)

“(...) Neste momento houve uma flexibilidade laboral, e portanto...Se eu

venho fazer um exame com ela, ndo preciso de apresentar justificacao,
basta dizer que fui. Agora, vejo que ha pessoas que nado tém alternativa
pelo tipo de trabalho ou pela sua condicdo, ndo tem alternativa, senao
recorrerem a uma baixa, mas atendendo a que levam cortes...” (E11)

Analisadas as préticas de conciliagdo da vida profissional com a vida familiar e
pessoal, no ambito das empresas destacam-se as modalidades que permitem
flexibilizar a organizagdo do tempo de trabalho por consequéncia da condicdo de
cuidador e o0 gozo das licencas no a&mbito da parentalidade.

3.5. Préticas de conciliagdo promovidas pelas entidades hospitalares

Analisado o0 conjunto de praticas promotoras da conciliagdo da vida
profissional, familiar e pessoal a partir das praticas das familias e das empresas,
analisamos agora as praticas de conciliagdo promovidas pela entidade hospitalar. Para
tal fomos tentar saber como é que foi feito o acolhimento por parte do IPOLFG,
entidade hospitalar constituida por uma equipa multidisciplinar de apoio a familia, em
termos de apoio social, por exemplo, psic6loga, assistente social, voluntarios da
ACREDITAR, LPCC, troca de experiéncia com outros pais, e como é que 0s
entrevistados encaram a importancia destes apoios para a promo¢ao da conciliagao.
Foi referido pelos entrevistados que o contacto com a assistente social e psicéloga é
pontual, e que no caso deste Ultimo ndos sdo aferidas as necessidades reais da
familia. No que respeita ao trabalho desenvolvido pelos voluntéarios, os entrevistados
consideram-no muito importante para a conciliagdo. Porém, expressam que 0 mesmo
deveria ser realizado por mais tempo, ndo se cingindo apenas aos momentos das
refeicbes dos cuidadores. A obrigatoriedade de permanéncia e 0 compromisso sao
fatores apontados que ndo existindo poderiam aumentar a qualidade do servico
prestado a este nivel.

“Ah, a gente fomos muito bem recebidas, ndo tenho razées de
queixa.”, “Ah, a assistente social fala as vezes comigo” (E1)

“Depois viemos ca para cima, fomos recebidos pela enfermeira
que nos explicou como é que funcionava o servigo todo (...) ”.
“Falaram-nos na psiclloga, mas a psicologa como tem muitos
doentes, disseram-nos que deviamos recorrer a ela se
achassemos necessério. Eu acho que num servico destes, todas
as pessoas obrigatoriamente deviam passar pela psicéloga.
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Porque nés ndo temos capacidade de nos autodiagnosticar.
Preciso ou ndo Preciso de ajuda? Isso nao existe! *, “Eu entendo a
dificuldade do servico em ter mais que uma psicéloga, porque isso
implica mais encargos para o hospital. Entendo perfeitamente!”,
“Mas isso néo invalida que eu acho que toda a gente devia passar
pela psicéloga e ela é que devia aferir a nossa necessidade ou
ndo.”, “Pronto! Depois em relagcdo a assistente social, acho que
anda muito ausente. (...) Esta sempre muito ocupada, explicou-me
as coisas que eu tinha direito mas depois disse-me para eu ler os
decretos as leis, e ndo sei qué. Quando eu acho que esse é que é
o papel dela. (...) (E2)

“Gragas a Deus, (...) fui bem recebida. As minhas irmés (...),
trouxeram-me logo aqui para o hospital de dia” (E3)

”(...) Fomos muito bem recebidos, foi tudo muito bem explicado.”,
“Tem-nos despertado para algumas coisas e depois também
vamos nos informando... Assim, com quem ja passou por muito do
que aqui esta e vamos falando.”, “Fundamental! Fundamental! “ “
(...) E muito importante, esta troca de experiéncias” (E4)

“Ah, néo tenho nada a que me queixar. Esta tudo optimo!”, “(...) A
assistente social ja conversou connosco... “(E5)

“Eu vi a psicologa e assistente social. Eu vi, quer dizer, falei com
elas uma vez. Portanto, logo ai isto jA € um processo que se
arrasta ha 12 meses. Por ai, logo se vé que néo existe” (E6)

E referida também como mais-valia a articulagido do Hospital com a Seguranca
Social. As entrevistadas E2 e E7 referem a importancia de existirem canais diretos
entre o IPO e a propria Seguranca Social, de modo a facilitar a vida as cuidadoras que
enfrentam uma situacéo de vulnerabilidade e que ndo devem de estar preocupadas
com o facto de ainda se terem de deslocar presencialmente aos servicos de
atendimento ou ter de ir para a Seguranca Social Direta (SSD). Das entrevistadas,
uma refere que as informagbes obtidas em matéria de protecgdo social foram
provenientes de pessoas amigas e a outra que foi através da contabilista, em ambos
0S casos ajudas preciosas para guem presta permanentemente o trabalho de cuidado.

“Se ndo tivesse a ajuda de outras pessoas, tinha tido muitos
problemas na Seguranca Social.”, “ E foram pessoas de fora é que
me estiveram ajudar a fazer os requerimentos para a minha
entidade patronal, os requerimentos para... para pedir a licenca,
pronto! Ela de facto explica, mas a nossa cabeca ndo da para
tudo! Portanto eu acho que até devia haver aqui no servico que
nos ajudasse a fazer essas coisas todas, aqui. Nao precisassemos
de ir a uma Seguranga Social, ndo precisassemos de ir para a
Segurancga Social Direta. Essas coisas todas in loco. Era muito
mais simples para as pessoas que estdo numa situacdo de
fragilidade e que nédo estamos a pensar direito.”, “De articulag&o.
Um guinchezinho. Aqui passam por dia 500 pessoas, ndo é¢?” (E2)
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“Sim, exatamente acho que sim, que era importante. Acho que
aquela papelada, e aquilo tudo, se fosse canalizado, devia haver
um feedback logo dali, a saber que as coisas estavam... Ao fim ao
cabo eles querem sempre saber tudo. Por exemplo, coisas agora
entre financas e seguranca social, ja ha muito canais que estao
até... E como agora, se quiser fazer mais alguma coisa tenho de ir
a uma junta médica com a Inés, que vai demorar 3 meses, que
tem um custo ndo sei do qué. Tou a espera que tenha nédo sei
quanto de deficiéncia para poder... para depois nem sei para o
gue é aquilo me da. Ao fim ao cabo, a minha informacéo sobre
isso é quase nenhuma. Ah, isso tem a ver com efeitos sobre o
IRS, néo sei qué, nao sei qué. Mas, nao fago ideia” (E7)

“A assistente social? (...) A senhora todos os dias passava por
mim e dizia que tinha que falar comigo, mas que tinha muita gente,
e que tinha muita gente, e pronto! E foi quando calhou! (...) Eu por
acaso calhou a ter a minha contabilista. Porque se néo tivesse, eu
estava internada, como é que eu ia fazer? Nunca sai de 14, eu tive
sempre com a (nome da crianca), la, do primeiro ao ultimo dia.
Que eu tive 14, sempre!” (E7)

Esta situacéo, que as entrevistadas E2 e E7 sugerem, € um tema que faz parte
da lista constante do Guia “Levantamento de Problemas na area da Oncologia
Pediatrica” da ACREDITAR (Anexo 5). A ACR através do expresso na proposta 10 da
area Saude refere ser importante “Implementar a existéncia de um Espago da
Seguranca Social em todos os Hospitais, a semelhanca do Hospital de Sdo Joao’.

No que respeita ao trabalho desenvolvido pelos voluntarios da ACREDITAR e
da LPCC, os entrevistados consideram que estes também sdo importantes para a
conciliagao.

“Acho que sim. Muito importante, para quem esta sozinho com
uma crianga que é pequena, o pai ou a mde precisam de ir jantar
ou almogar, ter sempre alguém ai, acho muito bem” (E12)

“(...) No nosso caso, na altura que demos aqui entrada, foi-nos
apresentado um bocadinho de cada...assistente social, as
animadoras, pronto, as educadoras. E a nossa adaptagcdo aqui,
pronto, dentro do possivel, tem sido boa” (E8)

“Foi bom. Foi muito bom. Acho que nisso, nés ndo nos podemos
gueixar. Ou pelo menos, eu ndo me posso queixar.” (E9)

“Né&o... Da parte social, ndo... Nao foi muito. Mas na parte pratica,
0 explicarem-nos, o vermos que realmente as coisas ndo séo
assim tdo mas como ndés pensamos, ou em termos de
esclarecimentos, todas as duavidas, acho que foi muito bom.
Portanto, acho que, ndo tenho nada a ... Em relagéo, la ta! Em
relacdo a nés, ndo tenho assim mais nada a acrescentar” (E10)

“Acho, acho, que sdo muito importantes. Mesmo! Nalguns casos
entdo, essenciais. Porque o facto de nés nos podermos ausentar,
ir tomar refeicbes, para irmos tomar banho, para espairecer um
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bocadinho, quando é necessario espairecer um bocadinho (...) ”.
(E11)

O trabalho desenvolvido pelo voluntariado é visto como peca-chave para a
conciliagédo, apesar de algumas limitacées também ja referenciadas, porque apesar da
importancia reconhecida aos voluntarios, uma das entrevistadas refere a existéncia de
alguma frieza por parte dos voluntarios no sentido destes nao criarem lacos com as
familias: “Pronto, é aquilo e mais nada. N&o... Parece que ha assim também um
bocado de medo de criar lagos, va la! (...) Nao sei se serA mesmo assim, se é
impresséo minha (...) “ (E7).

Em relac&o ao apoio social por parte da psicologa, as nossas entrevistadas E7,
E1ll e E12 referem que o consideram importante mas que existe um grande défice em
termos do apoio prestado nesta vertente, e que face ao estipulado na Lei n.° 71/2009
de 6 de Agosto — que cria 0 regime especial de proteccdo de criangas e jovens com
doenca oncoldgica, Artigo 12.°, alinea b), atualmente a pratica nao esta conforme o
preconizado no diploma legal.

A ACREDITAR, no levantamento de problemas na area da oncologia pediatrica
efetuado em Setembro de 2017, apontou a necessidade de existir uma “Garantia, a
todas as criancas e jovens e sua familia nuclear (pais e irmaos), de uma consulta de
avaliacdo no Servigo de Psicologia do Hospital entre 15 a 30 dias ap0s o diagnostico,
assim como o acompanhamento psicolégico regular, assegurando as condi¢es
estruturais e de recursos humanos para tal exigidos”. O Projecto de Resolugcdo n°
1065/XI111/32 também reforgou esta necessidade apresentando como recomendacao ao
Governo que se ” Assegure a todos os menores portadores de doenca oncoldgica,
bem como aos membros do seu agregado familiar e caso seja essa a sua vontade,
uma consulta de avaliacdo psicoldgica, no prazo de 15 a 30 dias apds o diagnostico”.
A mesma Resolucdo ainda refere a necessidade de que se “Assegure
acompanhamento psicologico regular em unidades do Servico Nacional de Saude aos
menores portadores de doenca oncoldgica, bem como aos membros do seu agregado
familiar, dando cumprimento aos artigos 12° e 13° da Lei n® 71/2009 de 6 de Agosto,
que “Cria o regime especial de protec¢do de criangas e jovens com doenga
oncolégica”. Apesar disso alguns entrevistados referem a falta de acompanhamento
ao nivel do apoio social prestado pela psic6loga, bem como de todo o acolhimento em
geral.

“Olhe, psicologa nunca vi. Nunca tive contacto. (...) Mas, por
exemplo, acho que numa fase de diagnéstico (...) o psicélogo
acabaria por fazer uma boa ponte. Em termos sociais, ho meu
caso particular, ndo sei se € a sorte, se ndo, a assistente social
falou logo nos primeiros dias comigo, e pronto, explicou-me logo
tudo o que eu deveria fazer, (...) Quando me dirigi & Seguranga
Social, para tratar, por parte de algumas pessoas que estavam a
atender, nem sequer conheciam, nem sequer conheciam. Se este
subsidio era desconhecido, portanto, acho que o facto de ela ter
dado logo as informag@es todas, 0 que € que é, ter dado logo os
impressos, dar tudo direitinho, e chegar la (...) 7 (E11).

“Eu nunca tive nada disso! Nunca ninguém me deu acolhimento
nenhum! (...) Mas em relagdo aqui a esta Dra. (home da
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assistente social) queria falar comigo uma vez, porque era
importante, porque era isto, porque é a assistente social... Sentei-
me ali, uma outra senhora da Madeira precisava de viajar, bateu a
porta e ela disse “Olhe desculpe vai ter de sair” E entrou a outra. E
até hoje!”, “E tive duas vezes consulta com a psicéloga. Mas
depois, nem eu marquei, hem ela nunca mais me telefonou. N&o
achei nada de importante” (E12)

Os entrevistados consideram importantes, para a conciliagdo, 0s apoios
existentes a nivel da instituicAo hospitalar. Porém, ha alguns testemunhos que
consideram que deveria existir uma articulacdo mais adequada entre o hospital e os
proprios pais. A nivel do suporte social é referida a importancia da criacdo de uma
rede que pudesse auxiliar as familias recém-chegadas ao IPOLFG. Porque a troca de
experiéncias com outros pais, segundo os depoimentos recolhidos, é um suporte
social revestido de grande importancia, é referido o quao pertinente se torna ser o
IPOLFG a criar grupos de interajuda de pais, dado que estes passam a ser a sua rede
de amigos: “A troca de experiéncias com outros (...) estamos todos a passar por... um
bocadinho pelo mesmo, (...) E depois permite-nos também conhecer outras
realidades, e saber também que nédo estamos s6 n6s” (E8).

“Eu acho que sdo importantes mas aqui s6 acontecem se o pai
estiver disponivel para falar com o outro pai, ndo é? “, “Que seja
facilitada essa comunicacdo (...) os pais aqui que fossem
incentivados por um grupo de psicélogos (...)!” (E6)

“E assim, € fundamental. Mas aquilo que eu senti foi, totalmente
unilateral. De minha iniciativa, pronto! (...) Eu ja dei imenso apoio
a pais que acabaram de chegar(...)“, as pessoas, primeiro estdo
tristes, ninguém quer cé estar, (...) se as pessoas hdo se sentirem
apoiadas por alguém que partilha a experiéncia, e diz: - Olha, é
normal que estejas a sentir infelicissimo hoje. Daqui a trés dias
vais estar melhor (E11)

“Sim, muito importante.”, “Eu ca ja tinha as minhas amigas, e o
meu filho os seus amigos, da sexta-feira. Eu dizia que era da
sexta-feira. E agora a Dra. passou-nos para a segunda e eu ndo
conhego ninguém. Antes eu vinha de manh& e s6 saia daqui ao
final do dia, que era quando ela fazia o tratamento. Agora, a
segunda, a gente vem de manha, ele faz as andlises, vou para
casa, volto, ndo conhecemos ninguém” (E12)

“(...) O contatarmos uns com os outros (...) e ajudarmo-nos, acho
que é muito importante” (E9)

“(...) Acho que o proprio IPO, poderia eventualmente criar algum
tipo de grupos de pais que estivessem interessados para poderem
trocar ideias entre si (...) Nesse aspeto acho que o IPO ainda
esta...ndo evoluiu muito a esse nivel, em termos de grupos de
pais“(E10)

No que respeita a saber se em situacdes de internamento da crianga o IPOLFG
lhes presta apoio em matéria de conciliacdo (ex.: apoio nas refeicdes), 0S nossos
entrevistados indicam que sentem apoio nesse sentido e que, comparativamente com
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outros hospitais com que ja tiveram contato consideram tal pratica muito boa por parte
do IPOLFG em matéria de conciliacdo (Anexo 1 — Guia de acolhimento).

“Eu acho que séo poucos os hospitais em que nos dao uma senha
para nés podermos almocar ou jantar” (E2)

(E3) que veio de Angola para Portugal indica de que tem todo o tipo
de apoio, até a nivel do vestuario teve apoio por parte da associacao
ACR “Tenho todo o tipo de apoio. De alimentacao. Mesmo se eu tiver

necessidade de roupa, ddo* (E3)

“No caso, a psicologa, a assistente Social, as enfermeiras. (...)
Médicos” (E5)

“Sim, é muito importante. Claro, para quem nao tem apoio...” (E6)

“Sim, em termos deste hospital, eles prestam... dentro também do
que conseguem prestam todo o tipo de apoio., nesse sentido. Em
termos de alimentagéao. “, “Digo isto porque nds ja estivemos também
noutro hospital, e pronto, eles ndo prestavam...” (E8)

“Acho bom.” “Na parte médica, de enfermagem, e a parte social.”,
“Acho que sim, o podermos tomar o pequeno-almoco, o almogo, o
jantar e ser oferecido, acho que é uma grande ajuda” (E9)

“E assim, eu acho que o facto de... tive a experiéncia da Esteféania, e
tive a experiéncia do IPO, e ndo tem nada a ver. O IPO é a questao
das refeicées, é a questao dos voluntarios, é... quer dizer, é o poder
fazer as refeicbes, trazer coisas e poder aquecer ali no hospital. Ou
seja, 0 IPO, acho que nesse aspeto, esta bem. (...) 7(E10)

“Tudo! Tudo! Mas eu também, mas depende das pessoas. Eu nao
estou a espera que o hospital me dé nada a mais do que os cuidados
médicos, carinho de preferéncia, porque é bom sentirmo-nos
acarinhados e tudo, e os apoios fundamentais. Os apoios de escola,
assegurar que ha refei¢cdes, pronto. Por exemplo eu nunca beneficiei
da minha refei¢cdo, pronto, porque prefiro ir jantar fora mas acho
Optimo que isso exista. Nunca...A (nome da crianca) até raramente
come a comida de cd, as vezes até aproveita, até parto as refeicdes.
Mas também, ndés somos uma condicdo muito especial, porque
estamos na nossa terra, na nossa casa, moramos a 5 minutos do
hospital. E temos apoio. E completamente diferente de pessoas que
moram...até como vocés, que moram em Setubal. Ndo moram do
outro lado do mundo, mas moram em Setubal, que ndo conseguem ir
em 5 minutos. Pronto! Portanto, eu acho étimo tudo o que o hospital
proporciona, € € bom que proporcione, embora eu ndo estou a
espera...Eu percebo que quem esteja completamente dependente do
hospital, possa ter algumas queixas. Porque se calhar ha alturas em
gue os miudos tém fome, e tem sede e querem tomar o pegueno-
almogo ou ndo sei qué, e esteja toda a gente de servico a fazer
camas aos quartos, e as vezes tenha de estar ali um quarto de hora
ou meia hora a espera. Pronto! Eu como sempre me salvaguardei
com os pequenos-almocos dela, e com essas coisas, portanto, iSso
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nunca aconteceu. E fundamental que o hospital tenha, mas eu tive
sempre a iniciativa, a pré actividade, ndo é?! Pronto!” (E11)

Relativamente aos meios utilizados pelo cuidador para se fazer deslocar
sempre que necessita de acompanhar a crianga ao foi referido a utilizacdo da viatura
propria pois 0s entrevistados consideram que numa situa¢do de vulnerabilidade como
a que a familia enfrenta, a viatura prépria oferece maior conforto e comodidade
nomeadamente a crianca doente. N&o obstante este facto, é reconhecido o aumento
da despesa familiar decorrente do combustivel, portagens, parque de estacionamento.
Porém, também é reconhecido, e face ao estipulado na Lei n.° 71/2009, de 6 de
Agosto em Comparticipacdo nas deslocacdes para tratamentos Artigos 7.°, 8.°, 9.9
10°, que € importante a existéncia da credencial de transporte de doentes ndo urgente
para quem ndo tem outra alternativa para se deslocar ao hospital sempre que
necessita. Porém, importa também referir que do (Anexo 5) Levantamento de
problemas na area da oncologia pediatrica, proteccdo social e laboral propde-se no
namero 6 a “Concesséo aos Pais do direito de opgédo por transporte em carro préoprio,
sem prejuizo da comparticipacdo das deslocagbes pelo Estado em distancias
superiores a 30kms (ida e regresso). Esta necessidade prende-se com o facto de
muitos doentes ndo poderem viajar em transportes publicos por terem o sistema
imunitario debilitado”. A recomendag¢do do Projecto de Resolugdo N° 1065/XIII/32
assinalada com o numero 16 também veio reforgcar isso mesmo.

“Eu vivendo perto e o meu marido tendo carro, achei que ndo valia a
pena, estar a submeter o meu filho, a estar aqui horas e horas para
ter de ir para casa” (E2)

“(...) virmos no nosso carro, fazemos o tratamento e vamos embora.
Né&o é necessario estar aqui um dia inteiro com ele” (E4)

“Por viatura propria, sim. Decidimos, uma vez que conseguimos
viemos sempre com o nosso carro, sim.”, “Sim. E assim... Mas I
esta, ndo ha nada como termos 0 nosso proprio... ser dono do nosso
préprio horario. La esta! Isto é tudo a volta do mesmo. N6s como
podemos, e temos essa disponibilidade, tanto melhor! Mas sabemos
que existe, sim.” “E muito mais fécil, ndo é? E muito mais cémodo,
principalmente. E tendo em conta que ja passamos aqui muito tempo,
guanto menos tempo, nem que seja 5 minutos é espectacular! Mas se
nao tivesse essa possibilidade, depois tinha de recorrer a outras

coisas, ndo é?” “Ainda bem que as existem. Pelo menos isso!” (E6)

“O transporte proprio.”, "S6 um bocadinho mais por ele, vir um bocado
mais comodo. Se calhar...Pronto. Se experimentasse uma vez, ele
até podia gostar e querer vir mais vezes, mas hunca se meteu essa
hipotese” (E8)

“Viatura prépria.” “Da empresa.”, “Entdo, optamos nés por ir com a
nossa viatura. E, quer dizer, ir todos os dias para o IPO, com
portagem, gasdleo, é... E com uma redugédo brutal no ordenado, quer
dizer, se nédo tivesse o suporte da empresa. Ja assim foi complicado.
Se néo tivesse o suporte da empresa, seria complicadissimo (E10)
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“Em viatura propria”, “. E portanto, se eu puder deslocar-me pelos
meus meios, quando, como quero, 6ptimo! Agora percebo, que ha
pessoas, ou porque moram longe e ndo podem, portanto. Ter aqui um
carro... Eu para mim, se for e vier de taxi para casa, gasto dez euros.
Do téxi, com uma gorjeta. Ndo, nove euros. Mas se eu tiver aqui o
carro parado em permanéncia, a gasolina é pouquissima, mas um dia
inteiro de estacionamento, aqui ou la fora, tem peso!” (E11)

Contudo, hd quem utilize o transporte de doentes ndo urgente, por serem
portadoras de credencial emitida pelo médico para esse efeito e a utilizacdo desse
meio de transporte é a Unica forma de se fazerem deslocar ao hospital porque tal
representa uma op¢ao em virtude do dispendioso que é a utilizag&o da viatura propria.

“Yenho de ambuléncia (...) uma mée n&o tem que pensar, se ndo tem
carro ndo tem que pensar como é que vai ao hospital” (E3)

“De transporte.” “ (...) De doentes”, “Isto vir com o nosso carro, é um
bocadinho dispendioso, sim.”

A ACR apresentou como proposta numero 6 (Anexo 5) a “Concessao aos Pais
do direito de opg&o por transporte em carro préprio, sem prejuizo da comparticipagao
das deslocacfes pelo Estado em distancias superiores a 30kms (ida e regresso). Esta
necessidade prende-se com o facto de muitos doentes ndo poderem viajar em
transportes publicos por terem o sistema imunitario debilitado.” Esta proposta vai
também ao encontro do testemunhado da nossa entrevistada seguinte que se desloca
ao hospital em viatura prépria. Nunca utilizou o transporte de doentes nao urgentes.
N&o concorda com o modo como sao transportados os doentes nas ambulancias de
transporte de doentes ndo urgentes.

]

“Né&o, nunca utilizei”, “ (...) ouvi j&, por exemplo ha criancas que vém
aqui para o IPO, e o que eu j& ouvi foi que entre as criancas também
vém adultos para outros hospitais, o que eu ndo acho certo...” (E12)

Analisando a necessidade, que porventura ja possa ter surgido, de pernoitar
nas proximidades desta entidade hospitalar, e das ofertas existentes - lar de doentes
do IPOLFG, casas de acolhimento da ACR, de entre 0s nossos entrevistados, alguns
nunca tiveram essa necessidade enquanto outros ja recorreram a essas medidas e
outros ainda contam com o apoio das redes informais, nomeadamente dos familiares.

“Nunca beneficiei porque tenho uma irmé (...).” (E3)

“Inicialmente tinhamos um quarto alugado. Neste momento estamos
na ACREDITAR.”, “Muito bom, mesmo! Acho que até é pouco. Devia
de haver mais alguns (...) “(E5)

“Tirando uma vez que ficamos cé na altura do Natal e que nédo
tinhamos possibilidade de contatar, Ficamos sempre na ACREDITAR”
(E6)

“N&o. Ou fico la, ou vimos para casa” (E7)
“(...) Temos a facilidade de ter um casal que tem um apartamento

aqui na Amadora, e nés temos a chave do apartamento” (E8)
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“Néo, quando pernoitei foi sempre no hospital, Mas quer dizer, pais
que vém dos Acores, da Madeira, e Cabo verde e tudo mais, o facto
de ter junto ao IPO um local onde podem lavar a sua roupa, onde
podem descansar, onde podem estar com as criancas, se houver
alguma coisa rapidamente acedem ao IPO, acho que sim. Agora,
acho que é Optimo, devia haver mais camas porque o que me
apercebo é que no caso de pessoas que vém das antigas, das
antigas colénias, ou sédo postos no lar, e depois em determinada fase
sdo postos para pensdes e as pensdes vao-se afastando cada vez
mais do local, e em condi¢cdes que ndo tém nada a ver com a ACR.”
(E10)

“Néo, nunca. Nao, nunca, porque o meu filho é uma pessoa... é muito
reservado. E como...E como havia este apoio, eu sempre pensei
“Olha, ja que eles déo...Ja que eles dao esse dinheiro, é para o bem-
estar do meu filho.” (E12)

No que respeita as condi¢des que o IPOLFG possui como préaticas promotoras
de conciliacdo da vida profissional, familiar e pessoal, nomeadamente a nivel de
flexibilidade de horérios/dias de consultas, possibilidade de receber atos médicos
préximo da zona residéncia, horario alargado para permanéncia de ambos os pais, as
respostas sdo unanimes, ou seja, o IPO promove na medida do possivel praticas
promotoras da conciliagdo. Outras, mesmo que oferecidas aos cuidadores, como por
exemplo o descentralizar de atos médicos, denotam pelos testemunhos nao serem
confortaveis dado ser o IPOLFG o local por exceléncia de referéncia para receber os
tratamentos adequados.

“Mas eu acho que sim, que promovem esse tipo de conciliacdo. Sim”
(E2)

“(...) Presumo que haja trabalhos que se calhar faz diferenga vir a

segunda ou a quarta, ou a terca. Acho que ai facilitam. Agora de
resto, também se torna muito complicado, ndo é? Facilitar sempre!
Sao doencas que mais que se queira, ndo se consegue atingir o
ponto de equilibrio” (E6)

“Ndo. A primeira vez que eu precisei aqui foi-me logo negado, (...)
tive de ir 14, s6 para fazer um hemograma” (E7)

Uma das nossas entrevistadas, questionada se considera que o IPO é o sitio
por exceléncia para ter as informacdes e receber os tratamentos, respondeu que (...
Acho que séo eles, sim, que conseguem... Conseguem, na medida do possivel, nos
acalmar com certas coisas que as vezes aparecem repentinas. Claro que h& coisas
gue ndo se conseguem evitar, né?! A gente nem sabe o que é que ha-de fazer, mas
olha, tentamos sempre fazer a melhor possivel” (E7).

Uma das nossas entrevistadas refere que em relacdo a familias oriundas de
outros paises, como dos PALOP, por exemplo, deveria ser implementado um suporte
por forma a promover uma boa comunicacdo: “Sei la! Acho que deviam de... Por
exemplo, ter alguém para aqueles que nao falam portugués. Portanto, acho que devia
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haver ali, um intérprete ou alguém que soubesse explicar um bocadinho... (...) Mas, a
nivel geral para outras criancas que nao sao portuguesas, ou que... tdo ca. Acho que
essa parte do contacto ou do arranjar alguém, acho que falha um bocadinho. Mas em
relacdo a nds, nao tenho assim mais nada a acrescentar” (E9).

‘Ainda néo precisamos...Em termos de dias das consultas, eles
facilitam, pronto. A prépria médica ja nos perguntou se queriamos
continuar a vir a quarta-feira, ou se queriamos trocar de dia, pronto.
(...) Para ja, vimos ca sempre (risos) ” (E8)

“(...) A questdo das analises € que acho que esta menos bem. La
esta, o que ter que ir muito cedo para as analises estarem prontas a
horas e tudo mais, podiam, e uma vez que séo criancas flexibilizar de
outra maneira.” (E10)

Alguns dos entrevistados questionados sobre que sugestdes dariam para que o
IPO promovesse boas praticas promotoras da conciliagdo sugeriram as seguintes:

“E acho que podiam apostar mais em suporte domiciliario” (E10)

“Acho que sim, da pouca experiéncia que eu tenho deste hospital,
facilita muito” (E11)

“Sim, eu sempre que preciso de mudar, acho que sim " (E12)

No que respeita as visitas da ONV e APHMIS os entrevistados consideram tais
iniciativa louvaveis, imprescindiveis para devolver sorrisos a quem passa por situagdes
dificeis: “Portanto, ndo € saudades de estar aqui internada. Nao! Das relacdes
humanas (...) Pronto, também tem que ser. Se calhar isto ndo se passa noutros
hospitais. Também passamos aqui muito tempo. E verdade! Mas criam-se muito boas

relagdes humanas” (E2).

“Isso é mais do que benéfico porque os pacientes, as criancas estdo
aqui precisam de se distrair de qualquer maneira. Entdo, vendo o
palhago, vendo a musica, eles também tentam cantar “/sso, eu como
mée fico satisfeita, fico satisfeita quando os palhacos vém quando
vem a cantar. Também fico a acompanhar. Fico muito satisfeita!
Muito, muito bom!” (E3)

“E muito importante, sim.” “IPara nés, para eles, eles gostam,
divertem-se e € uma lufada de ar fresco, quando estamos aqui tantos
dias fechados. E bom. E bom que eles venham e que continuem
essas préticas. Desanuviam-nos.” (E5)

“Sim, claro! Ja disse aqui, tudo que nos facga distrair de estarmos aqui,
€ muito importante. (...) Isso é muito importante! Faz-nos ter aqui uma
passagem mais leve, mais descontraida” (E6)

“Sim, acho que sim. Acho que é impossivel, um meio dos mitdos
também sentirem que tém mais qualquer coisa, ndo é?! Sendo aquilo,
acaba por ser um tédio. (...) 7 (E7)
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“E sempre bom, porque é (...) mais uma maneira, um bocadinho, de
esquecer que estdo num hospital. E sempre... sdo acgbes sempre
bem-vindas. (...)” (E8)

“Sim, é giro. Servem para nés, desanuviarmos um bocadinho.”, “ (...)
Mais para mim do que para ele, que ele as vezes néo liga nenhuma.”
(E9)

“Sim, acho que séo importantes, ndo s6 para as criangcas, como
também para nos, pais” (E10)

“Talvez uma critica, mas ndo € a instituicdo. Cada uma dessas
empresas € que muitos dos actos de voluntariado tém de ter a sua
componente de obrigacdo. N6s ndo somos s6 voluntarios quando nao
temos nada que fazer! N6s comprometemo-nos.” (E11)

“Sim, acho que sim. Gosto muito. (...) Eu gosto quando eles estéo ai.”
(E12)

Concluida a analise das praticas de conciliagdo da entidade hospitalar IPOLFG,
0S Nossos entrevistados consideram extremamente importantes a teia de suporte que
existe nesta instituicdo, desde o acolhimento, ao facto dos pais poderem ter direito a
tomarem trés refeigGes por dia. De realgar o trabalho desenvolvido pelo voluntariado,
pela ONV e pela APHMIS. O transporte ndo urgente de doentes € um grande suporte
para guem ndo possui meios proprios para se fazer deslocar ao hospital, ou entéo
para quem nao consegue suportar tamanha despesa. O suporte social oferecido pelos
pares, os outros cuidadores, é visto como extremamente importante. Porém, alguns
entrevistados consideram que seria uma mais-valia se o IPOLFG promovesse a
criacdo de uma rede de partilha, para apoiar os pais a quem lhe foi recentemente
diagnosticada a doenca. Debrucamo-nos agora a analisar as praticas de conciliagdo
promovidas pela Seguranca Social.

3.6. Préaticas de conciliagdo promovidas pela Seguranca Social

Em termos de protecgéo social desejamos saber se o cuidador se encontrava a
beneficiar de algum tipo de licenca e/ou subsidio, como por exemplo o abono familia,
bonificagédo por deficiéncia, subsidio para frequéncia de estabelecimento em educacéo
especial, subsidio por assisténcia a 3a pessoa, subsidio de atribuicdo de produtos de
apoio-SAPA. De igual modo, pretendeu-se também perceber se em termos fiscais,
estaria abrangida/o por algum beneficio e que balango faz o cuidador em relacdo a
importancia desses apoios para a conciliacao.

Da nossa amostra e atendendo a fase da doenca em que a crianga se encontra
(Apéndice 4) temos cuidadores que se encontram a receber apoios da Seguranca
Social, substitutivos da perda de rendimento como € o caso da baixa de assisténcia a
filho, da licenca de assisténcia a filho com doenca crénica. “E a baixa (...) ”. (E1)

“Sim, sim. Sim, recebo um subsidio.”, “Sim, sim.” (E12)
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A nossa entrevistada oriunda dos Acores (E12) recebe ainda o
Complemento Especial para Doentes Oncoldgicos (CEDO) derivado do facto de ter
uma crianga portadora de doenca crénica.

“A crianca. O Afonso por ser doente oncoldgico recebe vinte
euros...Qualquer pessoa que seja dos agores recebe este valor
e 0s pais é que depois, é conforme o IRS, aquilo ha escalbes.
Ele quando estd em casa, recebe mais do que se tivesse em
ambulatério. Em ambulatério, ndo, em internamento. Quando é
em casa eu recebo a minha diaria, ele recebe a sua, e o meu
marido quando esta a acompanhar também recebe a dele, e os
tais vinte euros de ele ser doente oncolégico.(...)” “E s6
enquanto estd deslocado. Porque como eu lhe disse ha
bocadinho, quando vamos aos acores, fomos ja la duas ou trés
vezes, quando vamos para la eles cortam tudo!”

Outros, porém, ja a trabalhar recebem apoios no ambito das prestagbes
familiares que visam compensar a situacéo de deficiéncia ou dependéncia da crianca.

“Ha um subsidio (...) ele tem alergia a proteina do leite de
vaca, e a seguranga social também da um subsidio para isso”.
(E2)

“Sim, isso temos, Sim isso tratamos, da bonificacdo por
deficiéncia, da incapacidade.” (E6)

“Acho que a (nome da crianca) tem um subsidio, que a prépria
doenga também... é 60 e poucos euros. Sim, sim.”

“E, é! E a bonificagdo por deficiéncia. E uma fortuna!” (E7)

“Ha aquele subsidio, estamos a beneficiar daquele subsidio
que o (nome da crianca) recebe de 60 euros por més.” “E a
bonificagao por deficiéncia.”(E8)

“(...) Nesse periodo, sim, tive com o tal subsidio mas neste
momento, ndo. Quer dizer, a Unica coisa que tenho é o abono
por deficiéncia, da (nome da crianca).” (E10)

Relativamente ao subsidio de assisténcia a filho com doenca cronica € indicado
pelos nossos entrevistados de que esta prestacdo paga pela Seguranca Social é
bastante penalizadora, dado ter um teto limite de pagamento que corresponde a 2
vezes o valor do indexante dos apoios sociais.

“Eu sei que é o que temos, mas quer dizer somos penalizados.
A licenca de acompanhamento a filho, ndo pode ultrapassar os
2 IAS.”, “Nbés somos penalizados, ndo é?”, “Independentemente
daquilo que se descontou ou que se deixou de descontar. Eu
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sei que é a lei, que ndo devemos problematizar, questionar o
que ndo pode ser problematizado nem questionado. E assim, €
assim. Mas de facto para alguém que ndo em outra fonte de
rendimento, € muito dificil. Pessoas que vivem longe, e mesmo
com a ajuda do transporte, é dificil. E muito dificil, depois
conciliar tudo, ndo é?! Eu sei que é 0 que temos e nao
podemos questionar, mas a seguranca social nesse aspeto é
que se calhar, ndo protege, as pessoas, que estdo a ser
penalizadas por uma doenga cronica.” (E2)

A nossa entrevistada proveniente de Angola, ndo tem qualquer proteccao
social em virtude de ainda n&do deter o titulo valido de residéncia em territério nacional,
uma das condicbes previstas na lei para 0 acesso as prestagbes sociais
nomeadamente no ambito dos encargos familiares — abono de familia.

“(...) como eu ainda ndo tenho documento, ndo tenho a
residéncia, fica um pouco mais dificil. Mas eu ja dei entrada na
minha residéncia. Ja falei com a assistente social. A assistente
social disse que eu tenho que ter a residéncia para poder ter
algum abono e sem isso eu ndo vou conseguir ter abonos. Por
isso ainda estou assim...”, “Por enquanto, ndo estou, ndo estou
beneficiar de nada.” (E3)

No entanto, mesmo tendo conhecimento da existéncia de outras prestacdes
e/ou subsidios ha quem nunca tenha tratado das/os mesmas/os, pela auséncia de
disponibilidade emocional e psicoldgica face a crise familiar que enfrentam, bem como
alguns constrangimentos sentidos relativamente as informacfes prestadas pela
Segurancga Social.

“Néo, sei que...Eu fui informada que existiam, mas acabei por
nunca tratar deles, sim.”, “Pela dificuldade que tive nalguma
informagcdo que me foi prestada. E depois porque achei que
eram demasiados trémites. E na altura nédo tinha...Confesso
que ai foi mais problema meu que ainda ndo estava com
capacidade psicolégica para andar a tratar de tanto papel,
enfiada no hospital. Ai, ndo posso dizer que ndo me deram,
porgue também n&o tratei do assunto, certo? Daquilo que tratei
deram-nos foi a incapacidade que é uma coisa... acho que era
no caso de uma crianga ter que ir a uma junta médica acho que
ndo muito necessario, mas pronto! E um processo mais ou
menos simples, ndo é? Depois 0s outros pediram tantos papéis
gue ndo (risos) nesta altura ndo apetece tratar de papéis. E
tendo em conta, ndo sei os valores, também na altura, 14 esta!
A informacdo nao foi assim muito clara, nem foi dada com
muita boa vontade. E entdo, olha, também né&o estava ja com
muita disponibilidade psicolégica para tratar do assunto...” (E6)
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“Agora, também tou como o outro. Em termos sociais também
nao sei o que é que tenho direito, ou ultrapassando esta fase
dos 6 meses, nédo fago a minima ideia.” (E7)

Relativamente aos beneficios fiscais, a maioria dos nossos entrevistados tal
situacdo ainda néo se refletiu, por forca da entrega da declaracdo de Imposto sobre o
Rendimento de Pessoas Singulares (IRS) s6 ocorrer no ano subsequente aquele a
que diz respeito.

7

Porém, e para a obtencdo do referido beneficio fiscal, € apontada como
desvantagem a despesa adicional, pelo facto da crianca ter de ser submetida a uma
junta médica com um delegado de salde e tal ato médico representar um custo
adicional.

O nosso entrevistado (E8) apesar de ter conhecimento da existéncia deste
beneficio fiscal ainda néo tratou da situacao.

“Sim, ndo. O beneficio que vamos ter ainda ndo conseguimos
perceber qual é. Também o maior beneficio é ela estar bem.
Isso ndo ha davida nenhuma. Mas, pronto! A nivel desse do
fiscal, ndo fazemos ideia.” (E6)

“Ndo. Presumo que seja essa da incapacidade quando fizer a
declaracdo de IRS. Que seja por ai.” “Mas como estavamos
fora, s6 fazemos para o ano” (E6)

9w

“Néo sei. Isto comegou este ano e ainda...” “...N&o sei. Ainda
nao se reflectiu, e acho que tenho de pedir uma junta médica
para ele, e é engracado porque acho que se paga, esta junta
meédica. Pronto, o que eu acho...”, “A (home da outra filha) foi
buscar os papéis, 1a ao vale do cobro e o que diz no papel é
que leva 3 meses e sdo 50 euros.”, “Portanto, neste momento
nao ta facil.” (E7)

“Nés ainda néo tratamos nada disso (risos) Do IRS, acho que
h& uma bonificacdo qualquer em termos de IRS, mas ainda néo
tratamos...De um atestado que se pode meter né?! De uma
consulta com o delegado de salde, acho que é qualquer coisa
assim. Ainda ndo tratdmos disso, ainda. N&o tratamos disso
ainda.” (E8)

“Tenho. Agora deixei de descontar para o IRS. E o unico. De
resto, também néo tenho...ndo ha mais nada, pelo menos para
mim, no meu caso.”, “E so, deixar de descontar para o IRS.”
(E9)

“Em termos fiscais é a deficiéncia, ndo é?! Em termos de IRS,
pronto! No IRS, pronto, tenho um descendente com deficiéncia

e o0 beneficio fiscal vem dai.” (E10)
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A nossa cuidadora natural dos Acores, deslocada em Lisboa referiu em sede
de entrevista a questdo do custo acrescido relacionado com o estacionamento, e que
tal situacéo se prende com a sua residéncia habitual (morada fiscal). A cuidadora viu a
sua situacao ser resolvida por intermédio do IPOLFG que lhe passou uma declaracdo
a atestar a situacdo em que se encontra.

‘Em termos fiscais, s6 me recordo, da situacdo dos
parquimetros. Como a minha morada fiscal é dos agores, mas
como resido agora, numa casa alugada, aqui em Lisboa, e
dado eu precisar de parquimetro para as duas casas, fui
confrontada com a Sra. da Emel, que me disse que eu tinha de
pagar parquimetro. - Nao tem logica! Foi o que eu disse a Sra.
da Emel. E entdo, I& choraminguei, para eles passaram aqui
uma declaracdo, em como ele era doente do IPO, e tava
temporariamente, e ela fez aquele selo dos parquimetros para
eu néo ter que pagar, porque eu ndo tenho garagem, nao ia tar
todo o dia na minha casa a pagar parquimetro. Nao tem légica
nenhuma. E as pessoas la do apartamento tém a sua morada
fiscal é onde tdo a viver, e ndo ali. Ta a perceber?!Eles querem
que eu tenha a morada fiscal dali, e isso eu ndo acho certo?
Foi o que eu disse a senhora, e se eu tiver duas casas em
Lisboa, e se das duas tiver que pagar parquimetro eu sé posso
ter uma morada fiscal. Como é que eu vou pedir para ter o
parquimetro daquela casa que é minha, e se me apetecer ir
para la dois ou trés dias, ou dois ou trés dias para esta, ndo
tenho que tar a pagar parquimetro s6 porque ndo tenho a
morada fiscal, porque eu néo posso ter a morada fiscal em
duas casas. Tem que ser a caderneta predial, mas eles ndo
querem a caderneta predial para nada. E entdo...por acaso
esta histéria da casa, informei-me logo que dava jeito para o
IRS”(E12)

Da nossa amostra faz parte uma cuidadora que se encontra abrangida pela
Caixa Geral de AposentacBes (CGA), ndo efectuando descontos para a Seguranca
Social. As prestacdes que a cuidadora recebe sdo pagas através da CGA, e o valor da
prestagdo paga acaba é igual ou superior ao rendimento que a cuidadora auferia
quando trabalhava. Dos cuidadores da nossa amostra em situacdo de baixa/ licenca,
esta cuidadora é uma excegdo, pois a mesma ndo sente o impato negativo causado
pela perda de rendimento proveniente do trabalho, por forca de ser ressarcida na
totalidade pela CGA.

“Eu ndo tenho seguranga social.”, “E... Da caixa geral de
aposentagbes”

“E é pago, no mesmo dia em que recebo o ordenado. Ou seja,
é a cAmara que me paga.”, “E o meu ordenado normal.”
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“Menos o subsidio de alimentacdo. Portanto, em relagcdo a
seguranca social eu ndo tenho nada, pronto. Em relacdo ao
meu caso, ndo tenho razdo de queixa, porque recebo como se
estivesse de férias, ou de... s6 ndo recebo o subsidio de
alimentacdo. Portanto, posso dizer que seja a 95 % ou 100%.
As vezes ata acabo por receber mais, do que se estivesse a
trabalhar. Portanto, ndo fazemos descontos.” (E9)

Das entrevistas realizadas, em todas elas foi frisada a importancia dos apoios
sociais enquanto fonte de rendimento, substitutiva da perda de vencimento.

Porém, e mais uma vez conforme ja foi referido anteriormente foi abordada a
importancia, na maioria dos testemunhos recolhidos, da necessidade da revisao
urgente do valor do subsidio em matéria de assisténcia a filho com doenca crénica
dado que existe um teto maximo de pagamento desta prestacao social (2XIAS)

“(...) Agora presumo para quem os rendimentos sejam baixos
e tenham uma baixa a 65%, tudo o que os possam ajudar é
bom, ndo é?! Nao me lembro dos valores mas sei que todos
juntos ainda dava assim qualquer coisa. Podia ajudar! Pelo
menos, nas deslocacbes, a quem esta fora de casa...” “‘E a
falta que faz, o corte no rendimento, ndo é?!” (E6)

“S&o muito bons. Pronto. Mas preferia nao usufruir de nenhum
deles. Pronto. Mas sim, acho que em relagdo a muitos que
estao, ndo €?! E que dependem disso, acho que mesmo assim
posso me dar por satisfeita.” (E9)

“E assim, eu acho que neste momento, uma vez que estou a
trabalhar, o apoio que tenho, o subsidio por deficiéncia...Como
estou a trabalhar, pronto, é bem-vindo e faz falta, e tudo mais.
Ahhh, mas quando ndo estava, quer dizer, claramente
insuficiente. Porque o nosso ordenado ser reduzido de forma
muito acentuada, independemente daquilo que recebiamos,
havia aquele...ha o teto maximo, dos 865... Agora néo sei se é
865, ou 0 que é que é!”, “Pronto! Deve ser esse valor. Ah, e,
casa, as contas, continua tudo a aparecer. Ah, uma vez que
nés estamos impossibilitados de trabalhar, e por um periodo
alargado, ou seja, acho que nao deviamos ser prejudicados a
esse nivel em termos remuneratério. Acho que deviamos ser,
mais ou menos, como uma gravidez, que recebemos por
inteiro, e ndo...quer dizer neste caso, os 80 %, ou os tais, teto
méximo, pronto! Porque, a nossa vida esta organizada mais ou
menos com aquele montante remuneratorio, e de repente ha
assim um corte no orgamento familiar, e os custos aumentam,
porque no meu caso, tinha o suporte da empresa em termos de
deslocacdes. Porque nés optamos por ndo ir pelas
ambulancias, ndo s0, pela questdo que perdemos muito tempo
mas também pela disposicdo que ela iria ter. Entdo, optdmos
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nds por ir com a nossa viatura. E, quer dizer, ir todos os dias
para o IPO, com portagem, gasdleo, é... E com uma redugéo
brutal no ordenado, quer dizer, se ndo tivesse 0 suporte da
empresa. Ja assim foi complicado. Se nao tivesse o suporte da
empresa, seria complicadissimo. E acho que a esse nivel a
Seguranga Social, podia...Podia, pronto, ter dentro da linha da
gravidez.” (E10)

“Eu acho que sé&o. Quer dizer, numa situagéo....Pessoas que
tém caréncias econdémicas, pois, sem duvida nenhuma. Agora,
eu, com o meu ordenado e do meu marido, conseguimos
manter a nossa vida. Agora eu, se tiver de recorrer, ou um de
nds, a uma baixa, e se a baixa for economicamente altamente
penalizante, acho que faz diferenca, nao é?!” (E11)

A nossa cuidadora natural dos Agores, conforme referido anteriormente beneficia
do Complemento Especial para Doentes Oncolégicos (CEDO). O CEDO encontra-se
regulamentado pelo Decreto legislativo regional n 16/2015/A, de 17 Junho, em que
podem beneficiar todos os utentes do Servico Nacional de Saude com doenca
oncoldgica ativa e até a sua remissdo encaminhados ao abrigo do programa de
deslocacdo de doente para unidades de saude fora da sua ilha de residéncia, para a
realizacdo de exames complementares de diagndéstico, tratamento e consultas. A
nossa cuidadora entrevistada reconhece a importancia deste apoio financeiro,

fundamental para a sua situacao de deslocada

“S&o muito importantes, sendo eu nao conseguia estar aqui.
Quer dizer, conseguir, conseguia, havia de ir aqui para o Lar ou
para a Acreditar, ou assim.”, “Entdo ndo é€?!Sendo eu néo
podia estar aqui. S6 mesmo estando na Acreditar ou num sitio
onde ndo tivesse que se pagar, porque nao tém condicbes
financeiras” (E12)

No sentido de percebermos que tipo de apoios é que na opinido dos nossos
entrevistados, deveriam ser propiciados pela SS para promover uma melhor
conciliacdo o destaque foi para a ndo penalizagdo do subsidio de assisténcia a filho
e/ou licenga de assisténcia a filho portador de doenca crénica e, a extensdo da
licenca. A nossa entrevistada natural dos Acores apontou a importancia do
complemento que recebe (CEDO) e, que deveriam de ser abrangidas por esta
situacado outras pessoas que também se encontram deslocadas das suas residéncias.

“E, o agregado familiar de uma pessoa... O agregado familiar
cujo uma crianga tenha uma doenga cronica. (...) N&o
protege!”, “E uma ajuda. N&o digo que nédo! E ainda bem que a
temos! Se ndo tivéssemos nenhuma, era pior. Correto! Mas
penaliza!”, “Ainda ha um percurso longo a fazer. Sim. Sim. Sim.
Nesse aspeto ainda ha. Mas pronto, felizmente temos a
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seqgurancga social. Noutros paises nao ha!”, “Tem que ser tudo
suportado pelo agregado familiar ou pelos seguros, vamos |4!
Mas é dificil! As vezes chegamos a um ponto em que Se 0 outo
cbnjuge nao trabalhar, onde é que vamos buscar o dinheiro
para as coisas, ndo é? E estamos aqui no hospital, ta bem,
temos tudo. Mas e depois em casa? Ha& contas que
continuamos a pagar, ndo é?” (E2)

“Olhe, acho mal nos s6 recebemos 60 % do nosso ordenado,
ndo é?! NOs ndo estamos aqui porque queremos, ou hao
estamos aqui para passar férias, entre aspas. Ahhh, e portanto
acho muito mal ndés estarmos numa situacdo destas e sO
estarmos a receber uma pequena percentagem do nOSSO
ordenado. Porqué? Eu estou aqui ha meses, Eu estive aqui o
primeiro més, passado quase...passei também o més todo ca,
praticamente, mas as contas para pagar la, nés continuamos.
Eu continuo a ter uma casa para pagar, continuo a ter luz,
agua, mesmo ndo estando la, para pagar. E portanto, tivemos
uma redugdo no nosso or¢gamento familiar, mas as contas
continuam. E se calhar, e provavelmente até mais, porque nés
tivemos ca. Temos alimentacdo ca, temos desgaste de
combustivel, portagens. Portanto, as despesas aumentaram
todas muito mais. Na minha opinido, acho que a seguranga
social, nestas situagBes, o apoio deveria ser diferente. Até
mesmo 0 apoio para eles, € um bocadinho irrisério, ndo é?!
Que ha tantos apoios para tanta coisa, que eu acho que devia
ser um bocadinho, melhor, nestas situacbes. Nestas, ou
noutras doencgas. Atengdo! N&o s6, eu tou a falar s6 em
doencas oncolégicas. Mas acho que o0s pais sao um
bocadinho... deixam um bocadinho a desejar. Nos realmente, e
estou a falar de mim que até sou de ca. Agora imaginemos

”

uma mae ou um pai que é das ilhas, ou que ndo séo de ca.”,
(...)Se tém este nivel de apoio é muito complicado, porque
estdo longe das suas casas, estdo longe das suas familias.
Ainda h& pouco tempo falei com uma mae que € dos agores, e
tava-the a dizer... ela tem mais filhos, e estavamos a falar
deles, e como é que ela conseguia gerir toda sesta situacéo,
com os outros filhos, e ela diz que é dificil. Até porque tinha
uma bebé com 4 aninhos, e que estava a perder ...ahhh”, “A
infancia da crianga, ela estava a perdé-la. E eu disse-lhe: - “
Entao porque é que vocé ndo vai a casa?’- “Ah, porque os
bilhetes de avido sdo caros e ndo conseguimos. Muitas das
vezes ndo conseguimos”. Entdo, ela tem dois anos de
tratamento, inicialmente, e tem que obrigatoriamente ficar aqui
com o filho, deixando os outros todos para tras. E, falta aqui um
bocadinho de apoio nestas situagfes. Acho que neste sentido
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estamos um bocadinho mal. Devia ser bem melhorado
(risos).”(E4)

“E... estender mais a licenca, néo é? (...).” (E5)

“Primeiro, la esta! Os pais nunca deviam ter uma baixa a 65%
devia de ser a 100. E depois, ndo sei! Depois como é Ghvio,
tem que ver com o escaldo que as pessoas tém, ndo €? Nem
acho justo, ter... Todos temos as despesas...Se me dessem o
dinheiro, eu agradecia muito, ndo é?! Mas eu presumo que
guem tenha rendimentos mais baixos, tem que ser muito mais
ajudado. E tudo, ndo sei! Isto é facil de fazer contas. Ter...

As deslocacdes que nés fizermos, sdo pagas. Ok? Portanto, ai
ndo tem. Na alimentacdo... Ha sempre despesas a fazer,
pedido de medicamentos, as roupas, essas coisas. Nao fago
ideia! O escaldo das pessoas. O escaldao do IRS que tém. Nao
me parece que fosse assim uma coisa tao dificil. Ndo estou a
ver que sejamos assim... Devemos ser alguns... Alguns a nivel
do pais. Alguns pais. Nao existe so o tipo de doenca da Amélia.
Ha muitos. Mas presumo que ndo sejam assim tantos que nao
se consigam fazer as contas.” (E6)

“Acho que sim, acho que se devia ter outros apoios. Porque é
assim, héa coisas por exemplo que o IPO da, mas ha coisas que
nés temos que comprar na farmacia. (...) Porque ha maes...
Por exemplo, ndo é agora o caso, mas ha maes que ndo tém
mais ninguém, que estédo sé com os miudos, e ndo é possivel...
E pronto, hd muito voluntariado, ha muito essa coisa toda. Mas
pronto, apoio mesmo em casa, a pessoas que precisem, acho
que isso também nédo existe. Acho que também, se calhar, era
um bocadinho (...)", “Ah, protec¢cdo social, ndo temos
nenhuma. Se ndo se conseguir pagar renda, se nao se
conseguir pagar as despesas, se ndo se conseguir pagar
nada... Porque por exemplo, eu neste momento nao tenho
ordenado, o (nome do cbnjuge)onde trabalha os ordenados
estdo sempre atrasados, e 0 que acontece é que as coisas tém
que ficar por pagar.”, “Porque né&o... Pois, por exemplo, ja
estamos nisto ha 4 meses, dhhh... ainda so6 recebi uma vez,
retroactivos de Abril até Julho. E agora, até pedi a minha
contabilista para analisar, porgue eles até agora ndo veio mais
nada. N@o sei se esta parado, se esta a andar (...) ”, “A baixa.
E agora veio uma de seis meses. Pronto, e até agora, essa de
seis meses, ndo vejo...”,"Nada. Antes, todos os meses recebia
uma notificagdo que tinha sido indeferido, que tinha que
mostrar papéis em como néo tinha recebimento, ndo sei qué,
nédo sei qué... Agora esta parado, ndo sei como é que esta.
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Mas, estamos desamparados, completamente, socialmente eu
acho que sim.” (E7)

“Os apoios... Se a sequrancga social nos continuasse a garantir
pelo menos o nosso rendimento na totalidade, acho que ja
seria muito bom. Porque ja basta as altera¢des todas que nos
temos, a nivel pessoal, a nivel, a todos os niveis, sendo ainda
temos alteragbes a... Pronto, vimo-nos privados duma parte
dos nossos rendimentos, né?! E nds, normalmente, quase
todas as familias fazem um bocado, gerem a vida consoante 0s
rendimentos que tém, nao é?”

“E entéo, junta-se a privagdo, as outras privacdes todas, ainda
mais a privacdo duma parte dos rendimentos, né?! E assim, é
mesmo assim.” (E8)

“Poderiam pagar-me um bocadinho mais (risos). Em termos de
subsidio de doenca crénica, ndo em termos do meu ordenado,
porque o meu ordenado é aquele. Em termos, ou de abono,
subsidio de doenca crdnica, podiam pagar um bocadinho mais.
Portanto, mas de resto nao tenho nada a acrescentar.” (E9)

“Esse! Enquanto... o que eu acho é que, durante o periodo que
efectivamente estamos impedidos de trabalhar, que devia de
haver aquilo que...Para ja, o periodo ser curto, nao é?! Porque
acho que sao s6 quatro anos. Ou seja, nao haver a questao
dos quatro anos, ndo €?! Porque isto € uma doenga cronica,
nado é s6 durante quatro anos. E eu acompanhei casos, que foi
muito mais que quatro anos, e deixaram de receber qualquer
tipo de apoio. Ahh...Ou seja, ser o tempo, o tempo que for
necesséario, ndo haver a questdo da limitagdo, de ser um
periodo de quatro anos ou dois anos, um ano, ou 0 que quer
que seja. E depois, a questdo em termos remuneratoérios, nao
sermos prejudicados pelo facto de estarmos impedidos de
trabalhar...Ou seja...” “Ter esse teto.” (E10)

“Era nao lesarem tanto, na comissdo dos ordenados, nos
descontos, ndo €é?'Porque na gravidez, d&o varias
modalidades. E 80 % se for 0os 4 meses. A 100 % x meses, 80
ndo sei qué. Pronto, depois se uma pessoa quiser estar um
ano em casa héa que ter de ser lesada. Pronto, mas ai, ja é para
seu conforto. Aqui, estamos a falar de situacbes totalmente
involuntarias, alheias a nossa vontade, ao nosso gosto, a tudo
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aquilo que no6s desejamos e portanto, muito facilmente
comprovadas. Assim, como a licenca de maternidade, mas
refiro-me, completamente diferente das doengcas em que as
vezes as pessoas estdo anos, ou agora se calhar menos. Mas
h& alguns anos, a beneficiar de doencas psicologicas que é
muito dificil de comprovar a veracidade, e acho que aqui, ja vi
pessoas estarem completamente aflitas no que é que véao
fazer, porque a ideia de estarem de baixa e passarem a
receber 50% do ordenado é completamente inviavel. (...) ”

A nossa entrevistada (E11) considera urgente a revisdo desta situagdo. Sugeriu
por exemplo uma analogia a parentalidade.

“Tem! Tem de ser revisto! Tem! Tem! Exatamente! Com a
diferenca que a maternidade é mais curta no tempo, e percebo,
até esta bem gerido, porque nestas situacfes que os miudos
sdo prematuros, ou tém alguma complicacdo, o tempo em que
eles estiverem internados, ndo conta. Pronto, nao &
contabilizado. Ainda funciona como uma baixa de alto risco.
Ahhh, aqui muitas vezes s&o doencas prolongadas ou em que
uma pessoa...a partida sdo s6 seis meses, mas de repente
esses seis meses podem passar a ser um ano, ndo é? E acho
que tinha de ser revisto. Se, realmente os cortes sdo grandes,
tem de ser revisto.” (E11)

“Nesse aspeto, eu tou contente com o que me tdo a dar. Agora,
em relagdo a outros, de outros, de outros...N&o acho certo, por
exemplo, ndo pagarem por exemplo a pessoas do Algarve ou
da Madeira. Teve ca uma senhora que era deslocada da
Madeira e ndo tinha qualquer apoio. Nesse aspeto, eu acho
que devia de ser para todos.” (E12)
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Conclusao

Como consequéncia do aumento das mulheres no mercado de trabalho,
assistimos também ao aumento do ndmero de casais de duplo emprego (Perista e
Lopes, 1999; Wall, 2005). Tal situacdo tem-se repercutido negativamente,
nomeadamente face & sobrecarga do trabalho ndo pago ou trabalho invisivel como
também é denominado, e que por horma se encontra a cargo das mulheres.

O trabalho ndo pago agrega uma multiplicidade de tarefas domésticas onde se
inclui também o trabalho de cuidado que é prestado a dependentes, descendentes
e/ou ascendentes. Cuidar da familia é de igual modo uma tarefa adstrita as mulheres
(Rego, 2010; Wall, 2005; Perista 2002). Face a estes determinantes, a conciliagdo das
esferas profissional, familiar e pessoal revela-se desafiante particularmente para a
tipologia de casais inicialmente referida (Friedman e Greenhaus, 2000). Como tal,
impbe-se estratégias adequadas capazes de minimizarem o impato da conflitualidade
que possa dai advir, resultante do amontoado de papéis distintos, inerentes a cada
esfera de vida dos individuos (Santos, 2010).

Da gestdo da conciliacdo emana uma responsabilidade partilhada, quer pela
adocao de estratégias por parte dos préprios individuos, quer pelas politicas e praticas
desenvolvidas pelas empresas, e pelo Estado em matéria de proteccdo social bem
como e, no caso do presente estudo, a nivel da entidade hospitalar. Do leque de
estratégias, para a promocao da conciliagdo da vida profissional, familiar e pessoal
dos individuos, adotadas por parte das empresas destacam-se a implementacdo de
politicas e praticas traduzindo-se num pilar basilar essencial para a sustentabilidade
dos empregos (UE, cit in Guerreiro et al, 2006). Sado também apontadas como praticas
facilitadoras da conciliagdo por parte das empresas, o auxilio no acesso as redes
formais de apoio (creche, infantario, pré-escolar, escolar), as faltas justificadas, a
auséncia de perda de retribuicdo aquando a reducao efectiva do horario de trabalho,
nomeadamente para a prestacdo de cuidados aos filhos, a adequacao dos horarios de
trabalho para prestar assisténcia aos filhos (Gornick e Meyers, 2003). O manual para
as empresas complementa ainda como medidas de conciliagdo, entre outras, a criacao
de servicos de prestacdo de cuidados a idosos, as licengcas para pais e maes
trabalhadores/as, o incentivo a maior participacdo do pai na vida familiar e a
flexibilizagdo da organizacéo do trabalho (Guerreiro et al, 2006).

Todavia, e perante um agregado familiar constituido por uma crianca portadora
de doenca cronica, a conciliacdo ainda se torna mais exigente, dado tal situagdo se
traduzir numa crise, face a exigéncia a nivel psicoldgico, social e fisico impondo a
necessidade de adocdo de novas estratégias para lidar com a situacao (Antunes,
1999; Araujo, 2011; Carreiras, 2000; Gimeno, 2001, Santos et al, s.d.). Neste caso o
apoio que é prestado pelas redes informais € imprescindivel (Costa e Gomes, 2018;
Perista e Lopes, 1999). A coesédo familiar € também fator determinante para uma
melhor conciliacdo (Beck e Lopes, 2007).
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No presente estudo destaca-se o papel do cuidador informal, que pode ser
representado pelos familiares, pessoas amigas, vizinhos ou voluntarios que assumem
o trabalho do cuidado, ndo detendo conhecimento técnico e que ndo sdo remunerados
(Maronesi et al, 2014).0 papel de cuidador informal tem ganho expresséo face a ja
publicada Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 134/2016 que recomenda ao
Governo a criacdo do estatuto do cuidador informal.

Em matéria de proteccao social, € de igual modo relevante para a conciliagdo
as respostas existentes ao nivel da concesséo de subsidios para fazer face a situacao
de deficiéncia e/ou dependéncia da crianca, e a perda de rendimentos do/a cuidador/a
informal, inerente a sua necessidade em prestar cuidados inadidveis e imprescindiveis
aos filhos doentes. As estratégias de conciliacdo adotadas pela entidade hospitalar
mostram-se de igual modo importantes.

Assim, com o presente estudo, de caracter exploratério, propusemo-nos a
analisar o modo de como as cuidadoras de criangcas portadoras de doenca crénica
conciliam as esferas da sua vida profissional, familiar e pessoal — objetivo geral
delimitador do estudo.

Face ao objetivo geral tragado, bem como aos objetivos especificos
delineados, o0s nossos entrevistados, e tal como a literatura refere, foram
maioritariamente mulheres (Maronesi et al, 2014) as quais se assumem como
cuidadoras de criangas portadoras de doenca crénica no ambito da oncologia
pediatrica. O grau de parentesco dos cuidadores com as criangas € o de mée e pai, e
sdo estes que continuam a desenvolver maioritariamente o trabalho ndo pago, que
tem adstrito, entre outras, as fun¢des do cuidado aos descendentes. No caso da nossa
amostra nao existem ascendentes dependentes a cargo, pelo que o0 constrangimento
que se poderia vir a fazer sentir decorrente do défice de estruturas de apoio a terceira
idade (CE, 2018) nédo se coloca nesta fase do seu ciclo de vida.

No que respeita as medidas importantes para a conciliagdo, relativamente a
divisdo do trabalho doméstico, a maior parte dos cuidadores assume serem eles o0s
principais responsaveis por tais tarefas, podera até existir alguma divisdo de tarefas
mas sao os cuidadores que as asseguram na sua maioria.

No que toca a redefinicdo de papéis numa fase inicial da doenca, sentimentos
como o choque, a negagdo e confusdo sdo uma das primeiras respostas a um
diagnostico de doenga desta natureza. A conciliagdo da vida profissional, familiar e
pessoal torna-se portanto mais dificil nesta fase. A medida que o agregado familiar vai
tendo um conhecimento gradual da doenca as estratégias familiares tendem a ser
ajustadas.

Nesse sentido, é extremamente importante o papel das redes de apoio, pois
tais estruturas permitem em certa medida conciliar a relacdo entre os cuidados que
s80 necessarios prestar a criangca com a respectiva atividade profissional, familiar e
pessoal do/a cuidador/a. Neste aspeto o fenédmeno de spillover continua a ganhar
relevo, pois apesar de algumas das nossas entrevistadas referirem que gerem bem o
seu tempo e que conseguem assim “segmenta-lo”, a maior parte afirma que tal ndo é
possivel sendo bem patente um claro conflito de papéis.
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As redes de apoio libertam também o cuidador devolvendo-lhe algum tempo
livre para que possa voltar aos poucos a sua rotina diaria. Relativamente as redes de
apoio, as de caracter informal assumiram especial destaque neste estudo, sendo esse
0 suporte encontrado para a resolucao de uma série de dificuldades relacionadas com
a conciliagdo. Os amigos sdo alguns dos elementos constituintes dessas redes de
apoio informal. Porém, sdo esmagadoramente os familiares que déo esse suporte,
com destaque para o cénjuge.

Pelas exigéncias que esta doenca provoca ao agregado familiar, os cuidadores
vém-se obrigados a “abdicar” da sua vida profissional, sendo nessa altura dever do
Estado assegurar, através de politicas especificas, ndo s6 o tratamento a pessoas
portadoras de deficiéncia mas também de prestar apoio as suas familias. Assim, é
testemunhado quem nem a Seguranca Social nem as empresas se encontram
preparadas para lidar com estas realidades existindo ainda um percurso a fazer em
matéria de politicas de apoio a conciliagdo.

Comparativamente a outras entidades hospitalares nomeadamente ao hospital
da Dra. Estefania foi testemunhado que as praticas de conciliagdo por parte do
IPOLFG sao diferenciadoras e de extrema importancia. Praticas que vao desde o
acolhimento passam pelo facto dos pais terem direito a trés refeigcbes diarias gratuitas,
ao trabalho desenvolvido pelo voluntariado da LPCC e ACR, pela ONV e pela
APHMIS. O transporte ndo urgente de doentes representa de igual modo um grande
suporte para quem nao possui meios proprios para se fazer deslocar ao IPOLFG, ou
para quem nao consegue fazer jus a tamanha despesa. O suporte social que é
oferecido pelos pares € visto de igual modo como extremamente importante.

Como limitagbes ao presente estudo apontam-se: a falta de recolha de dados
junto dos conjuges dos cuidadores de criangas portadoras de doenga cronica, a falta
de recolha de dados junto dos profissionais de saude e a falta de recolha de dados
junto das empresas e dos responsaveis pela Seguranga Social.

De modo a compreender o fenémeno de como as cuidadoras de criancas
portadoras de doenga crénica conciliam a sua vida profissional, familiar e pessoal
poderia vir a revelar-se como um contributo relevante a auscultacdo de atores sociais
adjacentes a este fenomeno. Assim, como pistas de investigagao futura propde-se que
sejam auscultados os atores sociais identificados nas limitagBes ao estudo, ou seja, de
modo a perceber o fenébmeno da conciliagdo nas diversas dimensdes de analise
enunciadas neste trabalho, julgamos que sera relevante a recolha de dados junto dos
conjuges de cuidadores de criangas portadoras de doenca crénica, dos profissionais
de saude, das empresas e dos responsaveis pela Seguranca Social.
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Anexo 1 — Guia de acolhimento do IPOLFG

GUIA DE ACOLHIMENTO

Servico Pediatria

p-r. o p-u

OmmmokaMmém
sitans @ b G, 6 Sentimentos e as p
Visando 0 seu bam-estar # o do seu filho elaborimos este e de
acolhimento. Tem como finalidade ajudado a conhecer o
Mmmm do servico de Pedistria » & esclarecer
Que surgle. Pordm, cao pecessite de
mwm N0 hesite em contactac-nos. Tem, no
final do guia, um espago gue lhe permitich anctar aspection que
partinentes,

considere,
N0 3= ezquecal Estamos aqui para ajudar e desde j3 apradecemon
uagesties de melboria.

© Servco de Pediatra

Prvaguery maror the ke genineete coSde pels Acredter  Adlooagio de Pas  Anigs
o Crance: own Cancr

Cate Ut niciors tha Artnstas PUbSCe Arlataile Mots
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de?

Legond: | R o s

Pavthhde Cantral (72 pine - Podiairial Pudliio de Radh
Paviiate Fermands Saror (David Lapes) Uridede Asttoon
Povithte do Medicing (Central do Colholtar) h Lar do Doenter
Castro da lavertgs;3s de Prtsbisiogia Melecale Casa Mortules
Sarvigo de lnrtalagtier ¢ Equiparentor, ¢ Infarmifies Povilbie de Med

Ancracoes
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Teturonws ormis

Hospital (goral) - 217 229 800

Servigo Pediatria - £x1. 1303
Secretiria Mospital de Dey - Cot, 1768
Conmulta - txt. 1336
Pavithbo Lions - Ext. 1199
Assistente Social - Cit. 1660
Sala de Recreio (Chamades pers oc pan) - £33, 1302

Telefooes Directos
udo do ervigo -217 248
Salade E 217300479
Hoeapitat ge Dia - 217 200 430

Fax do Servigo de Intemamento - 217 200417
Fax do Menpital 0 (e - 217 2149042
Emall: LA OO X0 min Sdude (L

Ouu:- sinformagbes

Gabinete do Utents

Soctad, 17 andar do Lar ge Doentes 0 que funciona de
2% » ¢ fetrn das 0horas &5 12h)0 e d 14030 a5
16030,

Fode, é claro, faxd-la drectamente a0 ey medico
ou & enfermesn responsdvel pela K crianga que
oncaminhari a utuacho.

Em qualguer a5 stuacies serd semgre e
acolido.

Servigo de Sangue

Com o5 tratamentos, & Seu Tiha pode e a
precisar de tramfusde de sangue, Mo
Que R3O precise, extiem GuUtros menings
Que tém que as fazer.

Pega 4 sua familia e amigos que dlem
sangue.

Pari tal devemn contactar 0 Servigo de
Hemoterapia 2andar Prsiio Centrat.
Telefone 217229600 ext. 134

Farmacio

A Farmboa Hospitale tocalizs te no 2% pho & Peninio Centrast. Agui
e ¥gue ape de

Ohors ™ Dav o &

Multibanco

i Honprtal sarstem vactas catom Extas entio no
Mo da enbrada 40 1° poso 80 Pewihdo Central, na sala de espera das
P et e AQEncSa 00 90 ab BES.

Assisténcia Rodlglasa

Exite o0 T andar, v porta om frente & deite Servico, wma capela gue 5o
ncontra  aberta dende

B0 ate s 19 horas.

A misia ¢ celebrada
Saramente.

mEsxs (30! de Ifewa a
380030 & 1Thores,
© ARt 0les M 1IN,

Asosso ao Insuruto P.;.rv..UuA.

do Oncologia de Lisboa

Autocarros
« B Av. € Bordato P Carresras 16, 726,
T46, 105 (3 vigo noctrna)

Coos paragem ra Praca de Espasiia: Carreira 18, 56, 726, 746
Com paragem em Sete Ros: Carreras 31, 58, 755
Com paragen nadv, Josd Malhos: Carrerra 31

Automavel
Direcgdo: Praga de ESpantus ou Sete Rics.

Pontos de referéncia: Fraca de Expanhs, £l Corte Inglés; Sete fos,
Jargm Loclégico.

Parqueamento: fmbora exsta um parque de estaconaments no
nterir do IPOLFG, EPE, este ¢ pago ap0s 30 minutos de Wtiacio,

wherten o familiare, dadones O sangue & medula, Viite o dostes

tans e dos zervicos de
manuteng o,
Fara manoe *factive © pagae antes de retinar 2 sua
iatura, wa d sal 3




Camioneta de Médlo Percurso

Terminal no Coléglo Mititar: Vindas de Canecas, Queluz, Amadora,
Odivelas, Pontinha, Massami e Belas.

Terminal na Praga de Espanha: Vindas da  Margem 5ul do  Tejo
(Almada, Caparica, etc. ).

Terminal de Sete Rios (Junto & estagio do Metro):
Vindas de Carnaxide.

Combolos

de Sete Rios: Vindos da Linha do Norte, da linha de Sintra e da
linha do Sul.

Metropolitano

LinhaAzul Estacho de Praga de Espanha

Qutros Projectos

Doutores Palhagos
Semanalmente, 295 e 5% feiras,

Musica nos Hospitals %Ml ISiCa nes

1 ? \ Haspitals
= Ly Semanalmente, 1% feiras A tarde, no Internamento

e quinzenalmente no Haspital de Dia,

Fundagio do Git dFyndaSao
Semanalments, 64 feiras de manhi, .
®

Estes projectos destocanm-se ao Servigo de Pediatria procurando, através de
varas » Alegrar a5 eriangas, famil

Contribuem par a
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Voluntariadoe

di Hes que

que ap: vigoi

Acreditar

A Acreditar ¢ uma assoclacho de pals que tem por ‘
objectivo, apolar os pals das criangas/ adolescentes com

cancro.

Semanalmente um dos elementos desta assoctacdo visita

0 Servigo procurando familias que tenham sido admitidas

recentemente, Disponibilizam-se para ajudar no que for necessario, O grupo
de voluntdrios, presente aos fins-de-semana no Servigo para o
entretenimento de pals o criangas.

Loinban daeth Roartiadix " tividad a
Instituicho (visitas, campos de férias, murabﬁ. pxsem) procurando
proporcionar a estas criancas/ adolescentes uma vida activa,

Esta umcuclo poswi ainda um Lar (Lar da Acteditar), situado frente ao
fora de Lisboa & que necessitem de

mtunemnemambt.um
Esta Ao podera ser tad, através do
217221150 ou na morada: Rua Professor Lima Bastoa n®73 1070 210 Lisboa,

Liga Portuguesa Contra o Cancro

Constituida g\m de voluntinos que

.n diaﬂamwte |2h 9h (nos dias Utets), se

dlspombxunm para entreterem as criangas/

i la‘e:s:emnm. proparcionando acs pais algum tempo

Tem também wm«cwﬂﬂtumemmsmamtw»
aajud; cnmt;lsl L

- "

Sho
com algumas empresas,

B festas no servico em colaboragho

Além destes bém outros te do Inst que p

coubonrb - na usmtérm clintca a0 seu filho (Técnicos de Laboratdnio,
Técnicos Radioterapla, etc,),

05 pats serdo seﬂ:wetnlornuwdos e esclarecidos sobre qualquer exame ou

que seja prop para o seu filho. Edarnmuﬂuad.do
midico aap Gho de termo de i
qual deve ser assinado pelos pals.

Caracteristicas do Hospital de Dia

O hospftal de dia localiza-se no rés-do-chdo do pavilhio de radio. Aqul
recorrerd sempre que o sed filho ndo estefa internado (para colher sangue
para andlizes se tiver CVC, realizar pensos, tratamentos...), Quer na sala de
espera (pavilhdo Lyon's), quer no hospital de dia (sala de recreto), ambos oz
paiz poderdo acompanhar a crianca/adolescents, |a sala de tratamentos
Apenag um dos pais poderd pmmmm

Ser-lhe-a for gu e de de dia,

Caracteristicas do Servigo de
Internamento

0 servigo de internamento localiza-se no 7°
piso do pavilhio central. Tem capacidade
para 22 criangas/ adolescentes que poder o
sor acompanhadas pela mae, pai ou outro
faenitiar significativo 24 horas/dia.

Um sofd-cama ou cadeirdo permitir-lhe-a
dertar-se durante a noite, Existern no
Servigo cacifos Individuais onde poderd
guardar o5 pertences mals vallosos
(telemodvels, carteiras, computador..).
Estes funcionam com 1 moeda 1€,
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Equipa de Saude

Heste Servico existe uma equipa de saude multidisciplinar que funciona de
um modo denado Para responder s suas des @ &s 0o seu filho,
Ela & constituida port

nea/

Alta

Anlta ml Mom)ummn!t pelo Mma wnfermeira, O primeliro dich as
a exames, a realizar e quando

devera regressar quer ao hozpital de dia, queraomt.errmmw.

A enfermeira avalia os h P LA

existentes,

Graduatmente, ao do internamento e

no dia da alta ser-lhe & feito ensino de

preparagio para a alta. Serdo também
dividas

eite topico,

erm.ommdéauwﬂnchuu"puwoﬂm de-semana a casa,
Quando ta ndo deve todas as
indicaches sobre o5 culdados a ter em casa (medlumenm. alimentacao,
prevencio de infecgdo) e quando deve voltar,




Deve Incentivar, desde que 3 30 cinica o permvita, 2 fda do sew Niho
Dara a s3la de recreio ou para 3 ecola. |is verdade, ¢ Servico tem uma sala
COMpLtatones, teie o

Para 51 poderd tomar a3 refelcdes princigals du da, no refeitdeio do
FstRuto. Para 1530 é-Ihe distritvade pets assistente cperacionsl, (4 senhs
e rwfeicho. O refitcna fica no 4 andar com o segunte hothric:

= l l

NOTA: 0 Gaove ¢ dutrtusto po wolamareos 3 Ligs Portuguess Comra o

Exiite 2nda 0o Jardim 08 WOIUTG W Dar gue  Tuscons
daiamente e e 17 hooar

4o aetarion do o

Om'&wﬂmeﬁaammnht- 2in,
©25, 0 horario das visitas & das 12h 45 200,
nbmm-mamm-mumma
recreso, Existe eferto.
AMQMMMQ 15 anos esth contra-mdicads, Aoy
Mnmm&mmmwu&nm

INFOrMacoes Uteis cars ssonr o mu s
Alimentag o Higlene & Vestuario

for o fivo & aliments na s de Foderd trazer para o hospital a Toups preferide do sew Niho, ficando »
oo ah sl s A v " 1T 8 g e Cata aeriin.

wan!

Foderd tmbdes trader o aTiges de higiens (Ronete, banho, escova
As duas principals refeiches (almoco = fantart sho serddss & 130 & 190 5 b wut:“
Tespmctivamente.

A rwstantes sho seevides: pequenc-slmoco Ph; Mnche 16h e ceta - 210,
Se necessitar de algo fora das refeiobes Ou durante a noste poderd solicth-fo

que s <opa

Se quiser poderd trader alguns “mimos alnentares™ para 0 sau fiiho,
devendo no entanto pedr opEvda R0 Medco /oy Dnfermera, ndo o8
Devendd g die 1O GUarte Park nko e eilragarem, Mum
mmmomam

on. 3 etetto)

Se 0 seu Niho tem alpam exame

pe tpo de Sodo
ou liquide, até indicacdo
contraria dada por wm
ProfNssona de saude.
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Anexo 2 — Guia “ O seu filho esta em isolamento...” do IPOLFG

Francisco Gontl, .94,

Pavimio Central - Piso 7
Tol. directo: 217 200 429

lamento...

Pavithilo Rédio - Piso §
Tel. directo: 217 200 430

0 seu filho
aemiso

est

B e e
et Lt Bbe W ST e

Servico de Pediatria

Coam asta guia, ssporamos Lo contribiuido para o ajudar
& cuidar mefhos do seu ko,

Decerto nulras duvidas surgirlo Pode sempee cuntar
com a ajuda va Equipa de Enfermagem & Médica para e
esdarecer
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melhores condighes e seincrionar mwummmm »
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Ingicagbes de coma exe do
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D Pora o ajudar.

O Servico o Pedistrio
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Fruta com casca que nlio w pode
descascar (momnges, cereps)
Sarmos raturais.

Conservas (sabichas, cogumeion).
Qvos.

nel anlntl
e

Pizza/comido do restavante.

Notal 56 POr qUesTies 0 Sogurancs N30 deve ser pameitido
.—::&‘h—.

Alimentos pe reitidos
Confecifes do tpo cozdo, gusads, ossado e fritn (em
Quanticdades limitadas);

Laite UHT, logurtes
Piapas oo farinha o coream
Carnee peixe;
Batatns, 2O 0U MAG5S,

Leguminasas secas (feipa, oo ¢
fentiihas);

Leguminosas verdes (ervithae fava )
Legumes o hortaficas cozidas;
Fruta em calde, condae acsada;
Sumos s g,
Pha, bolaches u biscoltos scon;
©Bo-de-15 ¢ pio-de-lntn;
Monteiga e margering;
Docedefruts e marmelada;
Doces de fnaa [sobromesa ),

 Ovos pasteuszacos,




Perda de apetite

Rdoforceo sou fihoe o come:

locentive:s & fazer refeiglas
pequenas mas fregquentes,

Ld he um
SN0

calrro

filho

A S 1RG0 0 Seu N0 NECESets 00 UM a almentagho com
CHBARAGICES CSpeca queing & furmeods pek: huspEs

Gmihados (s grolhs 30 far cozedura
supericiat),

Que contenham camservantes

mmnes

Que so dSeterictem  (apldamente

OO B Natas.

Agpin da tomees (hio angerraleds )

lemn do oo

Quetyn frescn ou raque o

Cames fras do tipo tre, pe o e
mortadels

CarmarSo e outros frutos domas
Pantéis, riaadis e croguetos,
legumas o hortalicas cruss, tarrstecru (salsday)

A entrar o quarto

Coloque correc
destinado.

2 bata ou

| que e esta

Ap sair do guarto
Ratire s bets ou svertol.
Coloque-a correctaments no local destinade parm o
eheito

Prevengio e tratamento

S50 losdes Nabitunimerte dolormsss, © quo dficuita &
admentacioe mesmoa fala.

Antes das refeicdes poderd
bochedhar com ume solucho gque
contém anestésico local (bochechos
espoachis), guando prescrito  peio
médico, que poderd pedir ao
Enfgrmeino,

Teré o apolo do dietista, que
P 3 um dieta
grau de dfculdade ro S0 ¢
praferdrcia do crianga.

Apde 21 refeicbes, deve lavar o3 dentes com ume escova
de epuma mada, fazer bochechos com Tantum Verde &
aplicar Mycostatin na boca, 02 acordo com as Indicagdes
médica,
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Visitas

5o esth previsto Um Internamanto aUrtn, por favor evite

wvwitay

As vigitas Gevem Oirighr-se 20 balcBo do piso 0 e solcitaro

cortio gue di 30055030 Servign

Devico 80 risco de tanemissio de infeccles, nSo sSo

permitides vistas de crancas (mencs de 15 onos), &

exoepcso dos rmlos, 2003 2ULoNICH0 do equUIpa, TS

SEMPTe Por Derndos rtos.

Para que todos p S

JgRIav eSeQUIs

« Roupsite o nUmern de visitas porcriances pormitdes 30
mama tempa o S ervice (3 pesso ).

« Reospeiteashorms devisita (des 15h as30h),

NEO venha 3 visita se seotir ou estiver doente.

de um e

Entrar e sair do quarto de isolamento

As ectrades » saides Pequontss do guana devem sar
wvitaden, @ e mtivor do col wma rmds actan

Antes de entrar no quiarto
Live a8 mbos Ccom sabSo liguico (os
procedimemos de vagem das mios
afixadas jJurts de cads lavatdas
Gevern sor reslizndos sempre Que se
Cre f QUAMD ).
Seque-as com o papel stucrvernte.

2 Mo 0
desinfoctante com SoMCE0 dicCONCa
EXETERE N0 QUOTTD

Higiene corporal
Tomar benho disramernte & sempre | ]
que
Ussr bsds/barheirs devidamente
desinfectaca
Laver & crarge com toslhete om
sabdo existente no Servicn
Sec bom a pole com topne kngo ¢
mada

Higiene da regilo genital e anal
Apde uriar o/cu evacuy, 05 ogsas
QONtais davem ser Lyvados com Sgua
€ sablio com pH neutro (se # criangs
L fi com

wom figokigkn).
Secar bem com compresss
esterilizace.

Aplicagho de pomadas  habitual-
mernteysadas.

Brincar

Evitar benguedos que acumulem po
{por exemplo peluches), dando
?rdor‘ndn 005 QU PORSAM e

Evitar juntar multos brinquedos a0 ‘
mesmo tempo,

Agudar o seu fiho 3 dstrairse 0 2

bencar com Jog0s, fMimes, compy:
tador ou livros (podem pede o
colatoracdo dos educaderes de

Iinfande)
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Anexo 3 - “O Livro da Familia da crianga com cancro” IPOLFG
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Anexo 4 - “Carta da Criang¢a Hospitalizada”

Carta da Crianca
Hospitalizada
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ANOTACOES

Carta da Crianca
Hospitalizada

Sovirnts the gt b Chns

O direito aos melhores cuidados & um
direito fundamental, particularmente
para as criancas
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Anexo 5 - “Levantamento de problemas na area da oncologia pediatrica”
apresentado pela ACREDITAR

LEVANTAMENTO DE PROBLEMAS
NA AREA DA ONCOLOGIA PEDIATRICA

A Acreditsr promovey, cam grupos de gais e em colaborago com as assistentes sodals de todos

o4 hospitsis de referéncls, ums reflexdo scerca de algumas das principaks dificuldades na drea

da ontologla pedidtrica, Estas dificuldades foram posteriormente avaliadas junto das famflias,
és da aplicaclo de um questiondrio cujas resultados serlo spr dos de seguida

1. Enguadramento
2. Disgndstico de Necessidades
3. Propostas

1. ENQUADRAMENTO

Todos o= snos cerca de 400 crisngas e jovens sJo disgnosticadas com cancro em Portugsl O
disgnéstico de cancro numa crianga ou num jovern tem um impacts imediato e disruptivo na

farmdia.

O ratamento tem infcio imedistamente apés o diagndstico e pode slongar-se até 3 anos, <20
nda surjam comphicagdes ou | rénclas que Implig uma 8 r

Peralelamente 30 sentimento slevado de smeaga e sofrimento, a familla € confrontada com um
impacto fin iro imedisto, que se ém e agrava 2o longo do processo de trataments e
apds 3 sua corclusdo.

Para além dos custos directos, como a r jade de deslocagdo regular pars o centro

ancolégio onde ird decorrer o tratamento, 3 alimentagdo mals restrita e cuklads, a medicagio
coadjuvante acs tratamentos realizadoes {suplementes alimentares, antiemético,), também se
verificam custos indirectos, decorrentes da impossibilidsde de um dos pals continuar a trabathar
de modo & scompanhar o seu fitho, 0 gue pode envolver 3 necessidade de solicitar ums baixa ou
mrplicar um despedimento

O trataments onceldgico tem impacto fislco nas criangas € jovens (dores, nSusess, perda de peso,
perds de spetite, risco de infecgda, cansago) bem como impacto emacional {ansiedade,
depressio, comprometimente do percurso escoler, altersgio da imagem corpecsl, perda de
autonomia, Isclamento).

Em 2016, a Acreditar disponibilizou 52.298,55€ no dmbito do apoio social & famidias (apolo
econbmico, aquisicio de medicaclio, sjudas téenkas, etc). Estima e que em 2017 edte valor sefs
de sproximadamente 62.000,00€, o que represents um sumento de 96% quando comparado
com o de 2012,
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2. DIAGNOSTICO DE NECESSIDADES

Apesar de serem reconhecidas as dificuldades sentidas pelas familias, existem poucos estudos
que revelem as principais idades das Assim, 2 Acreditar desenvolveu um estudo
sobre o Impacto do cancro nas familias de crisngas & Jovens com cancro, tujos resultados
PRSSaMOs & apresentar.

POPULACAO INQUIRIDA:

4|9Pm-ua(pﬂ.mkoumldﬁor)mhuamomoqmtbmm
P | online e pr e, entre 4 de Agosto e 6 de Seternbro de 2017,

Perfil dos inquiridos - 79% dos participantes =30 mies e 18% 3o paig 37% tdm nivel de
escolaridade superion; 49,2% das familias tém um agregado famillar de & pessoas; 764%
encontravam-se empregados na altura do diagnéstico. Verificdmos representatividade nacional
(Continente, Acores e Madeira) e nternacional (Angola, Mogambigue),

110



.’ 93“"1“‘

DOV PAY T AW
DECHANCAS COM CNCRO

Qual o zau sistoma ce saude?
Oar [

= "~

st dw sew déecs do s gragaco farmeiar

111



ACREDITAR

PRINCIPAIS RESULTADOS

. Aumento da Despesa

- Aumento mensal das despesas - 254,00€ - apés o diagnéstico. Por ano, estirm, um
aumento na ordem dos 3.048,00€,

« As Sreas que mais contribuem pars ¢ sumento das despesas <5o: alimentaclio, deslocagdes,
medicagio.

Aroom gus miss coetrbuam pers O memenin 1n Ossosen
e g in e
o
Nt h Wi
nes =
Macoocke 400
s

s
Puiam faava e
Nogrers, W RPN R, Ve
fure I L Y

s | fowe es .
N -

wra

LS

i
|
|
|
[ Cuam W
'l

“f precisa ter em conta que, guando nos referimos oos culdodos aiimentares medicomentosas, nifo

demos exchar o3 cuidodos ¢ ermdtmafamque.mmmm«nm
mmhmMmmMmemmmﬁm
mmmpaeqmmummmmmmam
q que redy estes cfefos negativos, até picologlcamente.”

Rl 80 MGk

- 63% das famnilias desloca-se para o hespital em viatura prépria Esta necessidade prendese
com o facto de multos doentes ndo poderem visjar em transportes pdblicos, como resultado do
sistemna imunitirio debiitado.

“Mezmo morando perfo, gastase maks caombustivel ¢ horas de pargue que chegam o custar 15€ por
dic... @ multiplicor por wirfos dios de internamento.*
Raspasta s Inguinis

il. Diminuico da Raceita

- Em média, as famiias spontam pera uma diminuigiio das suas receitas mensais de 285,006
Por ano, esta diminuigio serd de 3.420,00€
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“No mew caso, § val em & meses desde 0 infoo do tralomento e do segurango <odal ainds ndlo conseg

nada, openas respostas de ndeferido ¢ mandam comegar tudo de novo.”
Resgesta o inguinito

« As Sreas de malor contribute pars a SiminuigBo das receitas <30: baixa, desemprego,

Thaz i O S ) il Pt S

Logo, juntando o sumento dis despesas com a diminuicio da receita, verifica-se um diferencial
no rendimento mensal das familias de 539,00€ Por ane, esta diminuigio de valores tern um
Impacto de 6.46800€,

'mmmtpadedomldqnaﬁuﬁqcmmm[anﬂwcmmmm
Inentdveis. A perda de [rogiidode emodianal apoderom-se de nés
mgmam*mmomammmmm
sobreviver. Acedito que, enquarnty mesmbros activos do sodedode & humanos gue somos, deverigmes
die usufrulr de mals opales &« melhores condigdes de vide.*

Resxsle e inquinlo

- 53,29 das famillas tern scedso A bonificaglo por deficiéncia a criangas/jovens até 24 anos.
-~ 33,9% das familias tern atesso a0 subsidio por assisténcla de 2* pessoa,

- 14,8% das families temn apoio em transportes.

« 14,6% das familles nlo teve acesso a nenhum apoio social.

« 38, 1% das familias recebeu apoio de siguma Instituigdo nio governamental.
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D e e e

.

a) Apoio Escolar e Ensino Especial
« 63,5% das criangas e jovens niio beneficiou de apoio escolar individual &/ou ao domicilia.
& uma evidente falta de Infe 8o relativa & problemdtica em questdo, o propric melo escolar

teve, no cuso do meu fitho, sérfas difiandades em saber gl medionte o problema.*
Respeata s inguidio

0 regime de necessidodes educativas espediols € desafistodo gos doentes oncolbgices pedidtricos
(criongos ¢ adolescentes) *

MMM
« 40,8% das familias gostaria de ter tido apolo psicolégico durante ou apds o diagnéstico,

0 apaio peicoldgica deve ser dispanitilzado a fodo a fasmilia fogo 1o inido do processo do doente.”
Nespcala s ingobis

b) Direito ac Segundo Cuidador

- B7.8% das famillas corsidera que © outro culdador da crianca/jovem deve ter direto 3 uma
licenca de 30 dias seguidos ou divididos por 2 perfodos a partir do Inicio da doenga, sem perda
de vencimento.

“Eu sew o dnico que troballo, ¢ minho multer estd desempregoda ¢ aos olhas do Seguronge Sodal
pode sér efo g estar semmpve com 0 nossa filha. Se eu quiser estar com ola a ajudar e @ acompanhar
tenhy de faktar ou pedir bolxe para apolo & familia, maes neste caso perco rendimento, pols o
Seguranga Social ndlo me paga nodo.”

Bagesia ao inguirtio
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c) Apcio no Transporte Privado

«81,9% das familias corsidera que deve ter direlto a optar por transporte em carro prdprio, sem
prejuizo da comparticipagiio das deslocacfes pelo Estado, em distinclas superiores a 30 km
(ida & regresso).

d) Abolir limite de 4 anos de Licenga para Acompanhamento de Filho

- 89% das familias considera que o prazo para asssstingis & criangafjovem deve poder ser
superior a 4 anos, med: dedlaragdo do médico oncologista

YA remunerogdo do cuidodor que ficy de baiva, ocho que deve ser em tudo (gua! oo subsio de
nm#ndcnﬂonrsd”ﬂ“damqubhmmcmmmwdemw
i no primeiro anc subeq & hover Jugar o fénias. l5to porgue o desgoste de ossisti
ddomgadoﬁ#némudasupwbrénﬁvhdnp&wm(&nm&zhﬂmpabdomqmo
MWMcmmMammimuwmnmmm
voitor oo trataotho em plena. lsfo porgue voltar 0o trobafho em sitvagdo de fragifdod
pode ser dramdtico e plorar todo o enguadramento familior, mddebbwul

Masoeata ko foguiriis

-

SINTESE

Apesar da exdsténela de alguns beneficos socsks sos quals as famillas podern aceder, estes

revelarnse insuficentes e nio adaptados As resis necessidades das mesmas, tendo em

corsideracio as especficidades da doenca oncolégica, no contemplando assim os diretos
doentes.

fundamentals para o bem-estar dos

A SRR WY O Uk T B KR
1ex s

Assim, tornase imperativo que se proceds § adequaclo das politicas socats gue protegem as
farnflias de criangas e jovens com cancro, de forrma a criar melhores condiges de sdaptacio &
exigbnoias dos & da sobrevivénci

Cam base neste diagnéstico, nes dificuldades sentidas pelss Ténkas de Servigo Scclal dos
diversos Hospitats de referéncia na oncologia pediftrica e num trabalho que estd s ser levado a
cabo pelos grupos de sobreviventes, sugerimos um conjunto de medidas que, do nosso ponto
de vista poderiam minorer aiguns dos problemas detectados.
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3. PROPOSTAS

PROTECCAO SOCIAL E LABORAL

1

UniformizagSo do processo de atribuiclo, e duraglo, da licenga de acompanhamento
a filho com doenga oncolégica (por equiparagio com a doenga crénica ou deficiéncla)
para os culdadores sbrangidos pelo Regime Geral da Seguranca Social (RGSS) e os
culdadores abrangidos pelo Regime Geral de Proteglio Sodial Corvergents (RGPSC), sem
perda do direito 3 antiguidade e prograssio da carrera.

Alicenga deve poder ser prorrogada além dos 4 anos, desde gue & dosnga persists ou tenha
havido recidive que o justifique.

Deve poder ser contemplada a possibilidade de ambos os pais poderem requerer & licenga
em fases crticss do doenga como:

= Diagndstico

*  Periodos de agudizagio da doenga

o Faseterminal

Deve ainda ser contemplada & possibilidade de o2 pais que acompanhem um fitho com
doenca oncoldgica podererm, sermpre que tenham outro filho doente, requerer baixa por
asssténea A familla.

A Scenga por assisténcia a fiho com doenga oncolégica deve ser sempre atribuida ao
culdador que sejs a figura de vinculaglio priméria,

Para vs pass culdadores que passam continuar integradas no seu trabalho devem ser
criadas as condigBes de: reduglo de horirio de trabalho, trabalho a tempo pardial,
trabalho em horirio flexivel ou trabalho em meia jornada gue mais s& adequem a um

efectivo acompanbamento de um filho com doenca oncoldgica e da manutencio da igagio
40 trabatho,

Estas medidas Sevem ser instituidas legair deformaa | todos os cuidad
Imdmmmndommqlohb«dedludedosmmaudeqummde
18 anos. Serla iImportants gue # decsdo nic dependesse da arb ledade da entidad
patronal.

Atribuicdo de um subsidio por acompanhamento de filho portador de doenca
oncolégica no valor de 100% da remuneragiio de referéncls atribuldo a0 pal ou 2 mie
(cwpasﬂddcdepaﬁlhwmnuﬂqhdalhmlmmm-muo
rendimento de trabalbo perdidc e a alguma proximidade com o exerciio da
profissio o perlodo de Btenca por assisténcls so filho,

Nas situagBes de exclusio actual deste subsidio, como sefarrc
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* nlo aclo do de trabalh
s cessaclo de subskdio de desemprego

= carreira contributiva insuficiente

deve contemplar-se um subsidio que sefa, no minima, o correspond aum ind de
apoio saclal,

Avaliagho dos prés & contras do cancro em idade pedidtrica ser considerado uma doenga
crénica, ou daraments equiparada, de forme 2 permitir & aplicaglo da legislacio
respectiva, sem ambiguidades,

Atribuicdo de um subsidio para alojamento de familias cujs criangafjovem necessite fazer
tratamentos em regime ambulatfeio com frequénda superior 3 1 ve2 por semana, gue
mm-mdmumew)wnm.qmmmwm

alojar wpordrio para criangas (Acreditar ou equivalente).
Concessdo a0s Pais do direito de opglio por transporte em carro préprio, sem prejulzo
ta comparticipaglio das deslocagBes pelo Estado em distindias superfores a 30kms (ida e

@m;mmumwm@momammmmm
em transportes pdblicas por terem o sistema imunitério debilitsdo,

omamm&am*wmmw;
necessdrios 3 prevengla, wagdo ou dizaclo das inc id e desvantagens
mdemmmp‘ddde)dmm.mmm"ammm
.wmuhmmuemwmmommm
do ser, casos, & d do grau de incapackiade (actualmente, apenas para
ymde-upﬁdde“onmpemam

ConcessSo de um perfodo de licenga com minimo de 30 dias seguidos por morte do filhe,
atribuide a0 pal e 3 mie, sam perda de vencimento & de antiguidade, e direto o subsidio
por morte (hd quem defenda que deve ir até aos 60 dias, em paralelo com outras
legislacBes eurppelas).

O subsidio de funeral deverd ter em conta & distincia entre o local do 6bito e o da
izaclo das ceriménlas finebres, Esta questlio € particularmente relevante numa doencs
mummmmmnmﬂopﬂnumep.amaﬂnde

Garantia, 2 todas 2= criangas & pvens e sus familia nudesr (pals e irmBos), de uma consulta
hnﬂaﬂoumhmdorbspldmm 15:”dhsquodm6m
assim como o P egular, aseg 3
edemhmwoﬁaqm

Comparticipaciio a 100% dos tratamentos no estrangeiro, desde gue prescrites pelo
Orcologista que segue a criangaly Os devem ser ipados a 100%,
nlmmndebuqﬁadojmmnenfdpﬁ&quudodommdeﬂo&s
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acompanhantes. Deve existy uniformizaglo na atribuiclo desta comparticpacio nos

diferentes subsisternas de sadde.

ESCOLARIDADE

1. Tal como previsto na Lel 71/2009 ~ por regulamentar -, artigo 11.%, slines c), acesso 30 apolo
especial educativo, que previ:
o Condicd sais de avalagBo e frequing
. Mmmulelwmdmﬁuqmemw
s Adaptaglo curricudar
*  Utllizacho de equipamentos especisis de comp 2.1 didos em tempo Gtil.

Z Relatvamente 3s di nos Hospitais, o Ministério da Educagio deveria dispor
don-bpvm-pmﬂrdos.'mqpchmpm{mpwddademmmé
manifestamente insuficiente.

3. Diponibiizacio de mais professores de 1* cido e/ou de ensino especial para apoio ac
domicilio, com critério uniforme de atribuicio de horas, entre os vdrios agrupamentos.

4. Relativamente & reintegraglo escolar, deve existic uma malor comunicagiio entre a sadde
ummmmmmmmummm
O Hospitat que panha s crd deve jar 30 Médico de Familla, que se articulard
m-wam&mmm.mwma&wmaaﬁm
Esta articulacd pumlﬁtachbuuchﬂeunphmndmmddemm
mﬂdhdmammdodeunmulmwe-w lar). Esta
medida poderd facliitar 2 reintegracio da crianga ne escols, prevenindo stempadaments
algurs obsticulos.

Alguns destes aspectos parecem estar contemplados no novo Regime Legal de Indusho
Escolar, que se encontra em fase de discusslo pdblica, a gual termina a 30 de Setembro de
0m7.

S, Maior informagio aos Pais sobre a legisiacio de apoio & medidas ed
mmmowamw-m(uammwom.
Apoio ao Ensing Especial).

SAUDE

1. Assegurar a idade limite para admissSo no Servigo de Pedlatria para 17 anos e 364 dias,
garantindo que s Servigos tém as condigles fisicas ¢ humanas pars tal em todos o
hosptais (Lisboa, Coimbra, Porto, Madeira e Agores).
mmdomaamamuapmmummpmm
Hospital (EACH) assinada em 1988, em Lelden, o seu n“E considera que “os crionges ndo

10
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devem ser odmitidos em servigos de odultos. D  ficer ides par grupos etdrios pere
beneficiorem de jogos, recreios e atlvidodes educotives odoptodas & suo idade, com toda
o segurango. £ as pessoas gue as visitam devem ser aceites sem Nmites de idade”.

Assegurado este pstamar minimao, seris recomendével que os Hospitas comegassem a
Integrar concettos de pediatria no acompanhamento de jovens adultos até aos 24 anos,
em sintonia Lom o que s& passs nos centros médicos de referénda oncoldgica europeus,
em reconhecimento da especificidade desse grupo etirio.

Garantir 2 exsténoa de urna consulta de acompanhamento médico dos sobreviventes
&m todos os hospitsls de referdncia para a oncologia pedidtrica, 3 semelhanga do gue

acontece no POFG através da consulta dos D.UR.OS. ~ D que Ultrap s
Realidsde Oncoldgica com Sucesso.
Promover & utilizago das melh priticas médicas no terapla da dor para gue nenbuma

wrianga ou jovern tenha de supartar dor numa escaly inacetdved & lu2 dos conhecimentos
dentfficos sctuals.

com o ad

¥ -

maqudmdum.mmhﬂﬁequemepm:mdmem
diss ¢

Prumover um Registo Oncolégico Pedistrico Gnico gue permita a comparabilidade
Internacional e a possibilidade de ¢ pafs poder participar em todas as dreas da investigaclio.

Dotar os servigos hospitalares de técnicos que fagam a recolha efectiva de dades na dres
da oncologla pedidtrics. Os médicos dos viirlas hospitais afirmam ndo disporem de tempo
Gtil para este tpo de tarefas,

wamwwhmwlmmhdhuewamm
participacho dos que forem identificados para tal, de forma & pods

na médla europeia e assim aesp ga de vidls dos doentes.

Efectuar um estudo sobre 8 implementacdo em Portugal do Passaporte Oncolégico que
acompanbard todos os doentes, permitindo que em gualquer momento posss ser
consultado pelos médicos que os vlo acompanhando 3o longo da vida. Para olém disso, o
mp«mhowﬁdndmrmdmdequﬁmmmm:amu
doengas que hoje se sabe decorrerem do tipo de tratamentos efe te a

Comparticipar a 100% dos suplementos alimentares, desde que prescritos pelo médico
oncologista que segue a crianga/jovem.

!lmuaem&wquWmmsmh

semelhanga do Mospital de S8 jodia.

Lsboa, 19 de Setembro de 2017

11
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Anexo 6 — Modelo de Atestado de Incapacidade Multiuso do SNS

N " ARZ W
i?}‘rk\ Atestado Médico de Incapacidade | aces
Muitiuso ne SES——
RN O Mooy, “""‘"—'J—'VLI_I_I_.I
Junta Medica l "'““'";‘_
Nome
Recicénola CoagoPosts |1 1 1 | - | 1 1 ¢
- —
Data ce eo| | |1 LT LT 1 10T UL
BIiCCPassepcaen® | | | | | | | | | | CetteRemichecer® Y A

Atesto Qus, de acordo com da TNI - Anexo I, aprovada psio Decrsto-Lal n® 35202007, de 23 de
Momomam“MWQMowmu
uma Incapacidgads permanents global de

[ZIDI:] % -f P )
Suscepnivel de vanag3do futura, devendo ser reavallado no ano de 0 60 53 108 |
2
g I [ ‘ !
I §
- Anexo)
 aprovadca peio DL
| P 35272007, de
Bt i

° que com o8
neste Sarvigo the conferiram em ! ! pela TNl aprovada pelo Decreto-Lad
. g8 O OFaU 08 INCAPICIOI0S 08 © ~ -~ mmmmmmemmmemmmmmmmmmmemmee
OO0 %- oy,
L GRAu Ell:]l:l%»'(-»———— ~ iy — ) ]
}
BEEO % ———
|
J
|
Dat ' ]

120



Apéndices

Apéndice 1 - Consentimento informado e Guido da Entrevista

Consentimento Informado

Exmo./a Sr./a

Na qualidade de aluna do 2° ano do Mestrado em Gestédo Estratégica de Recursos
Humanos ministrado na Escola Superior de Ciéncias Empresariais (ESCE) sediada no
Instituto Politécnico de Setubal (IPS), Marcia Cristina Rebelo Pereira, convido-o/a para
a presente entrevista no ambito da minha dissertacdo de mestrado que tem como
orientador o Professor Doutor Antonio Almeida, e cujo objetivo é tentar perceber o
fendmeno inerente ao modo como as/os cuidadoras/es de criangas portadoras de
doenca cronica no ambito da oncologia pediatrica, conciliam as esferas da sua vida
profissional, familiar e pessoal.

Deste modo, Exmo. /a Sr./a XXXX, solicito e agradeco desde ja a sua participacdo, a
saber, é voluntaria, para a realiza¢éo desta entrevista, solicitando de igual modo a sua
autorizacdo para que a mesma seja gravada para efeitos de transcricdo e analise.
Mais informo de que me comprometo a transcricdo fiel do seu discurso,
responsabilizo-me igualmente por manter todo o sigilo referente a informacao
recolhida, bem como salvaguardar toda a confidencialidade do discurso.

Em caso de pretender obter outros esclarecimentos adicionais, que julgue
necessarios, sobre este processo, podera em qualquer instante contatar-me através
do endereco de email marcia.c.rebelo.pereira@gmail.com, ou se preferir, para o
telefone +351 93 360 1717.

Muito grata,
Subscrevo-me respeitosamente,
Marcia Pereira

24/05/2018
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Guido da entrevista

» Caracterizacdo sociografica das/os cuidadoras/es inquiridas/os.

1 Grau de parentesco com a crianga portadora de doenca cronica;

2 Género (decorrente do ponto 1);

3 Idade;

4 Estado civil;

5 Naturalidade (Pais/Distrito) e Zona residéncia (Pais/Distrito);

6 Profisséo;

7 Situacdo atual face ao emprego (ativa/o, desempregada/o, licenca assisténcia

a filhos, outra);

8 Se em situagdo ativa, tipo de vinculo (Trabalhador por conta de
outrem/Trabalhador independente);

9 Habilitacdes literarias;

10 Situacdo atual do seu conjuge face ao emprego (se casada/o ou unida/o de
facto);

11 Composicao do agregado familiar (monoparental idade/conjugalidade);
12 Numero de descendentes dependentes no agregado familiar;
13 Numero de ascendentes dependentes no agregado familiar;

» Analisar a conciliacdo da condicdo de cuidador/a com a vida familiar (divisdo
do trabalho doméstico) e pessoal

1 Na esfera familiar, quem é que assegura as tarefas domésticas (confecdo das
refei¢cbes, ida as compras, cuidados com a loi¢a, cuidados com a roupa, reparagdes
em casa, reparacdes automovel/tratar de servicos comerciais e/ou administrativos)?
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2 E quem assegura as tarefas relacionadas com os filhos (dar banhos, refeicoes,
levar a escola, reunides no estabelecimento de ensino, consultas médicas)?

3 No caso de existirem irmaos, quem assegura os cuidados prestados a estes,
em situacdo de internamento da crianca com doenca crénica?

4 No caso de ter idosos dependentes a seu cargo, quem presta os cuidados
necessarios?

5 Como considera a coesdo dos lacos familiares, e dos/as amigos/as, antes e
apés o diagnostico da doenca do/a seu/sua filho/a? Em que medida considera o
suporte da familia e dos /as amigos/as importante para a conciliagcdo?

6 Desde o diagnostico da doenca crénica da/do sua/seu filha/o, considera, ainda
assim, ter tempo para Si
(atividadesdesportivas/passatempos/leitura/musica/tv/cinemal/teatro/convivio familia e
amigos/descanso)? Que tipo de estratégias utiliza para poder fazer o que gosta? E em
termos do seu relacionamento conjugal, considera que o mesmo sofreu alteracdes
(comunicacao parental/divércio, outra)? Que tipo de alterac6es foram essas?

» Analisar a conciliagdo da condi¢cdo de cuidador/a com a vida profissional

1 Face ao diagnostico da doenca cronica da crianca, quem teve de
abdicar da sua atividade profissional?

2 Quando em situacdo ativa perante o emprego, sentia que o seu trabalho
interferia com a sua vida pessoal e familiar? Se sim, em que aspetos? (perceber se os
papéis de uma determinada esfera comprometem os de outra esfera- spillover)

3 Considera que fazia uma boa gestdo do seu tempo relativamente a conciliacao
entre trabalho e familia?

4 Como procurava conciliar trabalho, vida pessoal e familiar? Tem alguma
estratégia de conciliagdo?

5 Quais foram as principais alteragdes sentidas na sua vida profissional, familiar
e pessoal, desde o diagnéstico da doenca crénica da/o sua/seu filha/o?

6 Na qualidade de cuidador, como perspetiva a sua vida profissional, familiar e
pessoal no futuro?
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» Analisar as préticas de conciliagdo promovidas pelas empresas

1 J& recorreu a alguma licenca ou prética (Ex:art.35-licenca parental, dispensa
para amamentacdo, licenca assisténcia a filho, trabalho a tempo parcial, horéario
flexivel, regime meia jornada, outra) de conciliacdo disponibilizada pela sua entidade
patronal? Pode descrever, que tipo de praticas sao essas?

2 Considera que deveria poder beneficiar por parte da sua empresa de outros
apoios a conciliacdo (creche, infantario, seguros saude)? Quais?

» Analisar as praticas de conciliagdo promovidas pela entidade hospitalar

1 Apés a confirmacgdo do diagnostico da doenca do/a seu/sua filho/a, como foi
feito o acolhimento por parte desta entidade hospitalar-IPOLFG, a familia, em termos
de apoio social, P/ exemplo, psicéloga, assistente social, voluntarios da ACREDITAR,
LPCC, troca de experiéncia com outros pais? Em que medida considera esses apoios
importantes para a conciliagdo?

2 Considera que em situagbes de internamento do/a seu/sua filho/a, esta
instituicao Ihe presta apoio em matéria de conciliacdo (Ex: apoio nas refei¢cdes)?

3 Como se desloca sempre que necessita de acompanhar o/a seu/sua filho/ao
hospital? E portador/a, e utilizador/a de credencial emitida pelo/a médico/ oncologista
assistente - transporte de doentes ndo urgente?

4 Ja alguma vez teve necessidade de pernoitar nas proximidades desta entidade
hospitalar? Como viu resolvida essa questdo (lar de doentes do IPOLFG, casas de
acolhimento da Acreditar)?

5 Considera, que em termos gerais, esta entidade hospitalar possui praticas
promotoras de conciliacdo vida profissional, familiar e pessoal (flexibilidade
horérios/dias de consultas, possibilidade de receber atos médicos préximo da zona
residéncia, horario alargado para permanéncia de ambos os pais)? Que préaticas séo
essas? Que préaticas consideram, que nado existindo, seriam importantes para uma
melhor conciliacdo da vida profissional, familiar e pessoal?

6 Considera que esta entidade hospitalar dispde de praticas (visitas da

“Operacgéao do Nariz Vermelho”, “Musica nos Hospitais”) que contribuem para o bem-
estar das/os cuidadoras/es decorrente do bem-estar das criancas? Considera tais
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medidas (voluntariado) importantes para a conciliacdo nomeadamente na dimensao
pessoal e familiar?

» Analisar as préticas de conciliagdo promovidas pela Seguranca Social.

1 Em termos de proteccdo social e face a sua situacdo de cuidador/a, encontra-
se a beneficiar de algum tipo de licenca e/ou subsidio (Ex: abono familia, bonificacdo
por deficiéncia, subsidio para frequéncia de estabelecimento em educagéo especial,
subsidio por assisténcia a 3a pessoa, subsidio de atribuicdo de produtos de apoio-
SAPA)? E em termos fiscais, esta abrangida/o por algum beneficio? Que balanco faz
em relacdo a importancia desses apoios para a conciliagdo?

2 Que tipo de apoios € que, em sua opinido, deveriam ser propiciados pela SS
para promover uma melhor conciliagéo?

Grata pela sua participacao
Marcia Pereira

30/07/2018
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Apéndice 2 - Sinopses da Anédlise de Conteudo

» Analisar a conciliacdo da condicdo de cuidador/a com a vida familiar (divisdo
do trabalho doméstico) e pessoal

Dimensdo Analise: Saber quem é que na esfera familiar assegura as tarefas
domésticas (confecdo das refeicbes, ida as compras, cuidados com a loica, cuidados
com a roupa, reparacbes em casa, reparacbes automovel/tratar de servigcos
comerciais e/ou administrativos)

Identificacdo Entrevistado/a Unidades Sentido
El “Sou eu. Eu, e a minha mae!”

E2 “Sou eu. Ah, as compras também vai o pai, sim.
Comida é mée, casa € mae, compras € pai.”

E3 “E a mae.

E5 “Normalmente isso € dividido, nés os dois, agora como
eu estou mais tempo em Lisboa, algumas calha ao pai
ter de fazer. Mas quando estou em casa, normalmente
sou eu. Ele auxilia-me.”

“Mas sempre que eu possa sou eu que intervenho, eu
sou a fada... (risos).”

“E. Sim, sim. Claro que quando estamos aqui os dois,
como é 0 caso agora, tenho a ajuda dos meus pais e da
minha sogra. E quem esta |4, e é quem nos ajuda, com
a roupa, com alguma alimentacdo. Portanto, vamos
gerindo assim.”

“E, ndo, o pai estd ca, o pai trabalha por turnos.
Portanto, trabalha durante a noite, portanto, esta ca
durante o dia. E a noite vai trabalhar.” “Ndo esta de
férias.”

“E, nao é facil de conciliar.”
“Muito, mesmo. Muito, mesmo. Ele passa aqui durante
o dia connosco, e eu fico c& 24 horas, e depois ele vai

trabalhar. No outro dia, regressa novamente.”

E4 “A minha mae.” “Porque ela veio para me ajudar, ela
veio do Brasil para me ajudar.”

E6 “Somos os dois, mas mais a mae.”
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E6 (Tratar de alguns
servicos comerciais ou
administrativos?)

E7

E7 [Neste caso como a
(nome cuidadora) tem a
engomadoria, acaba por
ser facil, também, o
tratamento com a roupa?
Tem essa ajuda?]

E8

“Ahhh, as reparagbes em casa, isso € o pai (risos).
E o resto € a mae. Tirando alimentacao, o cozinhar, que
é dividido. Ele gosta muito e tem muito jeito. Sim.”

z

“E, os dois. E conforme o que calha e da
disponibilidade. E o que tiver que ser.

As vezes ha coisas que ele percebe melhor, vai ele
tratar. Outras, vou eu, como eu tenho mais
disponibilidade, logo ai, sou normalmente eu, mas...”
“...Mas nao é uma regra.”

“Eu, a (nome da outra filha), o pai. Depende! Depende

dos dias, pronto. E partilhado. Sim, sim. Por norma, é

partilhado. Sim, sim.”

“Oh pa, geralmente, sempre mais ou menos cada um
d& uma maozinha. Mas é, sempre foi assim. Também,
a Rita teve fora quatro anos, ndo é?! Regressou 0 ano
passado, e pronto. Mas, sim. Claro que tirando aquelas
coisas que somos nds que fazemos, né? Sempre,
aquelas limpezas mais... Mas agora nao ha tempo pra
nada disso!”

“Nao, é dificil. Nao, ndo levo para la nada. Nao tenho
tempo. E tudo feito em casa.”

“ A (nome da outra filha) nem sequer faz isso. A (nome
da outra filha) separa-a, dobra, e guarda-a. Nao, néo é
muito... Tirando uma camisa ou outra, a (nome da outra
filha) ndo € muito... aprendeu Ia na Inglaterra...Nao é
muito... passar a ferro, ela acha que é uma perda de
tempo.”

“E assim... Pronto, é assim. Agora neste caso, pronto,
100% das tarefas sou eu, ndo é€?! Embora a (nome
cOnjuge), prontos, também quando vem do trabalho, da
alguma ajuda, pronto! Ha certas coisas que ela faz mas
também nao ha necessidade de tar a ... uma vez que
eu estou em casa o dia todo com o (nome da crianca),
nao é?! Nao ha necessidade de ela tar a vir do trabalho,
e ainda ir fazer jantar, ir... Pronto, normalmente o jantar
esta sempre feito. Pode lavar a loiga, pode... sei |3,
passar um bocadinho a ferro. Mas pronto quase 100 %
das tarefas, agora, sou eu que faco. Pronto,
basicamente... ou limpa um casa de banho. Pronto, ela
faz sempre qualquer coisa em casa. Mas pronto, a
maior parte sou sempre eu, né?! Nao havia
necessidade de ser ela a fazer.”

“Embora ela faga sempre qualquer coisa.”

“Relativos a casa, sou basicamente eu que trato de
tudo, mas ja era antes do (nome da crianga) ... (risos) ”
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E8 (E cuidados com a
roupa, loica?)

E9

E10

Ell

“Era tudo. Era papelada, ir pagar a luz, ir pagar a agua,
prontos sou eu que faco sempre essas tarefas todas.
Ahhh...”

“Isso € mais a (nome cbnjuge). Isso € mais a (nome
cbnjuge). Agora... Porque eu nao gosto (risos).E entao
se me posso... (risos) ” “Escapar. (risos) E verdade, é
quase sempre ela. Ahhh, muitas vezes eu até meto a
maquina a lavar, meto no estendal, e ela trata do resto.

“Agora tudo o que € comida, e, pronto, limpeza...
Pronto, o que é comida, sou eu que faco, hoje em dia
sou eu que faco (...) e pronto, a limpeza, pronto, fago a
maior parte, mas ela também faz sempre. Pronto. Ainda
por cima agora, pronto, trocamos de casa, hao é?! Para
a nossa casa hova gue esta acabada, agora tem que se
limpar tudo ao jeito dela, quer as coisas la a maneira
dela. E entdo vai sempre fazer qualquer coisa. E,
pronto, e faz qualquer coisa.”

“Sou eu.”
“Tudo! Tudo!”

“Ah, eu (risos).”

“ Nos temos uma senhora em casa. Trabalha a tempo
inteiro. S6 ndo dorme! E portanto, continuou a estar em
casa. Entra todos os dias de manhd@ como se nés
tivéssemos em casa, ou como se tivéssemos a sair
para o escritério, ndo é?! Entra as nove e sai as dezoito
e assegura-nos todo o trabalho. Inclusivamente, roupa,
daqui que é para lavar, todos os dias vai para lavar,
todos os dias ele cuida, e se for preciso traz no dia
seguinte.

As refeicdbes da (nome da crianga), muitas vezes,
pedimos-lhe a ela, e ela vem ca trazer, o que ela quer,
0 que a (nome da crianca) quer, ou entdo traz o meu
marido. Mas pronto, temos esse apoio enorme. Ou
seja, € menos uma dificuldade. Quando chegamos a
casa, a casa estd perfeitamente orientada. Inclusive,
nas idas da (home da crian¢a) a casa, apds tratamento,
antes do isolamento, em que ela esta mais fragilizada e
tudo! A limpeza é reforcada, os pés, os peluches,
aquela coisa toda! Isso € um trabalho muito grande,
ndo é?'E que exige muito esforgo, e seria impossivel,
com o meu marido a trabalhar, comigo aqui, era
impossivel.”

“Fantastica! Fantastica, ndo é?! E até, por outra razao,
porque nos periodos que a (nome da crianga) vai para
casa, seja por dois, trés dias, nunca foi por muito
tempo, por uma semana...Dez dias, acho que foi o
méximo, que ela teve em casa, seguido, permite-me,
sabendo que ela esta 14, eu ir ao escritério. E ir
fisicamente...estar presente fisicamente. Porque ha
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E12

E12 “ (...) reparacoes,
reparacdes em casa?’

coisas, que € coisas de rede, acessos a rede, certos
documentos, ou por causa das redes de seguranca da
internet. S6 mesmo no escritério é que consigo ter
acesso como deve de ser. E portanto, foi fundamental
esse apoio.”

“Sou eu.” “Tudo! (risos) ”

“Ele...O meu marido gosta muito de ir as compras, e

entdo parte das vezes ele é que vai, mas de resto em
casa sou eu que fago tudo”

“Ah, Isso, ele é que faz.”

Dimenséo Andlise: Saber quem assegura as tarefas relacionadas com os filhos (dar
banhos, refeicoes, levar a escola, reunidbes no estabelecimento de ensino, consultas

médicas)

Identificacdo
Entrevistado/a

E1l

E2

E3

E6

E7

Unidades Sentido
“Sou eu.”

“Sao partilhadas, sendo que eu acho que asseguro um
bocadinho mais, mas séo partilhadas na maioria das
vezes, mas é mais a mae.”, “Também eu.”

“Aqui a minha irma é que trabalha. Estou em casa dela.
Temos o apoio dela. “

“E assim, tenho sido mais eu, porque |a esta, como tenho
estado desempregada e como ndés emigramos para 0
Chile, eu é que fiquei a tomar conta...porque o (nome do
cbnjuge) viaja muito, e assim logo por normalidade sou
eu. Mas o (nome do cbnjuge) se tiver que fazer, faz isso
tudo, sim, sem problema nenhum.”

“‘Ela esta sempre muito dependente de mim, nao é7?!
Agora... até para tomar banho, até para ir a casa de
banho. Para tudo! Ela estd completamente dependente
de mim! As vezes, dizem assim: Ah e tal devia de falar
com a psicologa, porque ela devia ser mais
independente, que ndo sei qué. Como é que pode ser
mais independente se a miuda tem dores? N&o se
consegue quase movimentar muitas das vezes, e sente-
se gue eles ficam muito carentes. Eles ficam debilitados.
Ficam...E acho que quando estao sozinhos que lhes da
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E7 [Portanto a (nome d

a

crianga) tem 13 anos,
sente-se a vontade de ser

0 pai a dar banho?]

E8

E8 (Mas ainda ¢é
periodo do tratamento...)

E9

E10

(0]

mais para pensar, acho que é pior para eles. E
acompanhados, a gente sempre... Embora eles muitas
das vezes se irritam com a gente, nao é?!”

“‘Nao mexas! Nao me toques! Nao sei qué. Mas depois,
de repente, estamos sossegadas e ela me diz: - Ndo me
das um beijinho? D4&-me um abrago? Ou, ndo... Outras
vezes tocamos sem querer: - Nao me toques! N&o me
mexas nos pés! Queres pdr creme? - Nao, agora nao
quero (...)

Eu tento pensar o minimo possivel, porque sendo ja me
tinha passado!”

“ (...) Ir as reuniGes isso geralmente &€ uma tarefa do pai.
Ahhh...”

“‘Agora neste caso, quem da banho a ela somos
praticamente os dois. Se ele nao tiver, sou eu. (...)”

“Ahhh, ndo liga. (...) Nem pode haver, sendo eu néo
aguento sozinha! E muita coisa! Especialmente quando
ela as vezes nem se consegue quase mover, né?!E
complicado”

“Nessa altura, pronto., era tudo muito repartido. Nessa
altura, a gente fez sempre tudo muito repartido porque...
uma vez que eu trabalhava por turnos, ndo é?!
Trabalhava... ndo é?! E a (nome do cbnjuge), trabalha
por conta dela, a gente teve sempre facilidade de...
Pronto, tirar duas horas, trés horas, tirar uma tarde, e
entdo faziamos sempre repartido. As consultas quase
sempre iamos os dois, desde pequenino. Pronto, ao
médico, aguele médico dos pequeninos, como é que é? -
O pediatra.”

“Isso quase sempre era nos meus dias de folga. Nés
marcavamos nos meus dias de folga.”

“ Ahhh, levar vacinas? Levar vacinas, pronto, era 14 no
centro saude, dali. Pronto, era sempre se podia ela, ia
ela. Sendo, ia eu. A gente foi sempre assim tudo um
bocado repartido.”

“Mais complicado. Esta a ser o periodo mais complicado,
Porque até ele, pronto... a médica tava a falar até
outubro quando acabam os ciclos, Depois € que comeca
entdo...”

“‘Eul”

“Ai, sou eu e a minha irma. A minha irma, pronto, apesar
de nédo fazer parte do agregado familiar propriamente
dito, a minha irm& acaba por ser aqui 0 meu braco direito
e a pessoa que me substitui, nomeadamente, quando eu
tenho de ir para fora. L4 estd, pode ficar com a minha
irma e tudo o mais. Durante o periodo em que a (nome
crianca) esteve internada, eu ai ainda estava com o pai
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E1l1l

E12

da (nome crianca), mas eu fui para casa dos meus pais.
Porque ele trabalha por turnos, e entéo, eu fui para casa
dos meus pais. Ou seja, as tarefas domeésticas e tudo
mais, quem fazia isso, era eu que continuava em casa,
nao é?! E que quando estava na casa dos meus pais,
era a minha mae e a minha irma. Eu so...Eu, durante o
periodo da doenca, a esse nivel, ndo. Agora, continuo a
ter o apoio da minha irm&, os meus pais agora estdo no
Alentejo, mas pronto, em termos de casa, casa, sou eu.”
“‘Nesta fase, pronto, a escola nao foi, ndo é?!E,
normalmente de segunda a sexta, era eu que estava em
permanéncia, claro que o meu marido sempre em stand
by, as vezes para vir aqui a hora de almoco trazer
gualquer coisa, ou s6 mesmo visitar, embora viesse
jantar todos os dias connosco, pronto! Portanto, quem
fazia a parte de cuidadora da Francisca, era eu, o banho
aqui, acompanhar a parte dos estudos. No fim-de-
semana, normalmente eu ia dormir a casa, embora
viesse ao fim do dia, sempre, e ficava ele a fazer todo
esse apoio, do acompanhamento. Porque ai, ao fim de
semana, ndo temos o acompanhamento do apoio escolar
do hospital e entdo era ele que fazia os trabalhos de
casa com a Francisca, e dava o banho e tudo!”

“Temos a senhora, a nossa santa, que nos faz...que trata
de tudo. Trata da casa, cuidou da (nome crianca) até aos
trés anos e meio. Porque ela foi para o colégio aos trés
anos e meio. De manha é o... Durante o tratamento ela
nunca foi a escola, quando acabou o tratamento foi em
Julho, ja estavam de férias, mas normalmente € o0 meu
marido que a leva a escola, excepto nas alturas em que
a (nome crianga) estava fisicamente debilitada, n&o
estando internada, ainda naquele periodo da Estefania,
da pesquisa, pronto! Ela tava fisicamente debilitada, e
entdo nos os dois é que a levAvamos a escola para ela ir
ao colo, e depois a tarde, normalmente eu e essa
senhora ajudavamos, e iamos busca-la, para trazer a
mochila, e tudo! Mas quer dizer isso foi a fase inicial,
depois todo o tratamento propriamente dito, passou-se
aqui, e quando ela tava em casa, portanto, era a outra
senhora que tratava dela, lhe dava banho, fazia a comida
e, tudo, e nds depois chegavamos a casa ao fim do dia.”

“Sou eu também. Sempre fui eu. Eu é que fui sempre
a...” “Encarregada de educagao.”

Dimensdo Analise: Saber quem assegura as tarefas relacionadas com os filhos (dar
banhos, refeicdes, levar a escola, reuniées no estabelecimento de ensino, consultas

médicas)

Identificac&o
Entrevistado/a
E2

Unidades Sentido

“E mais a mae, é mais a mae, sim. O pai até é o
encarregado educagdo, mas quem costuma ir as
reunibes até sou eu. Porque como ele tinha um horario
mais flexivel para poder ir, ficou ele o encarregado de
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educagao.”
“Mas quem costuma ir as reunides até sou eu. (...)"

Dimenséo Andlise: Saber quem assegura as tarefas relacionadas com os filhos (dar
banhos, refeices, levar a escola, reunides no estabelecimento de ensino, consultas

médicas)

Identificacéo
Entrevistado/a
E2

Unidades Sentido

“ (...) |das ao médico, também, normalmente, sou eu.
Controle da medicacgao, também sou eu.”

“Se for assim uma coisa mais dificil, fico eu. Se for assim
para ficar um dia, porque ficou com febre, & mais facil ele
tirar o dia no trabalho do que eu. Também depende do
vinculo contratual, ndo &?!”

“Como eu estou contratada e trabalho numa escola, as
vezes nao é tao facil ser eu...Ser eu... Ser eu a tirar o
dia.

“ E s6 por causa disso.” “Mas, gosto eu de ficar.”
"Controladora (risos).”

Dimenséo Andlise: Saber, quem é que assegura os cuidados prestados aos irmaos,
em situagdo de internamento da crianga com doenca cronica.

Identificacéo
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

‘Da minha parte €, mas da parte do pai ela tem um
irmao.”

“‘Mas quando ele estava internado, era o pai com a
(nome da outra filha). O suporte familiar de avos ndo
havia. Nesse aspecto, ndo.”

“O que aconteceu foi algumas vezes, deixarmos a (home
da outra filha) com amigos do héquei ou amigos da
escola. Tinha os amiguinhos, as pessoas que
trabalhavam 14, foram até eles mais que prestaram esse
tipo de ajuda direta.”

“‘Os meus pais vivem em Viseu. Portanto era quase
impossivel, a minha mae ainda trabalha. Portanto, ndo
podia vir para junto de mim para prestar esse tipo de
auxilio. E os pais do meu marido sdo pessoas que
apesar de viverem perto, sao muito ausentes.”

” (...) Nunca estiveram muito disponiveis. Mesmo sem
ser em situacdo de doencga, e a situacdo de doenca nao
alterou muito a rotina deles por assim dizer. Ndo é que
nao estivessem preocupados, ndo € isso!”
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E3

E4

ES

E6

E7

E8

E9

E11l

E12

“Sao pessoas que vivem um bocadinho a margem”

“E o estilo. Portanto eu tenho que tolerar, respeitar.
Embora seja dificil para mim compreender.”

“‘Dizem que nao querem intrometer-se nem incomodar.
Para mim, isso a mim ndo me faz grande sentido, mas é
o tipo de...”

“A minha outra filha estd com a outra minha irma mais
velha.”

“Nao, ca também. Viemos...Vim, eu, ele e a minha outra
filha. Eu como ndo posso estar com a minha outra filha,
entdo dividimos. Eu fiqguei com o (home crianga) e com a
minha irma e, como a minha irma também trabalha,
também ndo d& para ficar com a minha filha, que é
pequena, tem 2 anos. Entdo fica com a minha outra irméa
gue também tem mais tempo e tem mais criancas em
casa.” “E também estad na ama”

“Ha, ha irmdos” “ H4 uma irma” “E a avé e o pai. E,
enquanto eu estou fora.”

“Nao, ndo ha.”

“Néou

“E ela (nome da outra filha) e, o pail”

“Geralmente, se é preciso levar comida para a irma, se
ela tiver a trabalhar € a minha mae que faz, ahhh, que o
pai leva. Se ela por acaso tiver disponibilidade, é ela. Ou
a avo, ou ela, sim.”

“Ela (nome da outra filha) € que ainda ajuda, ndo é?!”

“Nao

“Nao

“Pois, seria uma logistica um bocadinho mais complexa,
nao é€?! Até consoante as idades, mas haviamos de nos
desdobrar (risos).”

“Pois, nesse caso nado ha necessidade.” “Ela ja € maior.”

Dimensdo Andlise: No caso de ter idosos dependentes a seu cargo, saber quem
presta os cuidados necessarios

Identificacéo
Entrevistado/a

Unidades Sentido
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E1l

E2

E3

E4

ES

E6

E7

E8

E9

E10

Ell

E12

“Nao, nao tenho. Eles ainda sdo os que tém mais sorte
do que eu, porgue ainda estdo a trabalhar. Eles € que
ainda me ajudam!

“Nenhum.”
“Nao, isso nao tem.”
“Nao, Nao”

‘Nao” “Temos 0s nossos pais, mas ninguém ta
dependente (risos), ndo.”

A minha mae é uma pessoa assim mais doente, que as
vezes também precisa da nossa ajuda. Se bem que eles
nao gostam muito (risos) Sim, gostam muito de ser
independentes e ndo gostam de nos tirar tempo. Mas
sim, a minha mée, no agregado todo, na verdade, tirando
a (nome crianca), € a que precisa talvez de mais apoio.”

“Nao, ndo, ndo. Agora nao. Ja tivemos, agora ja ndo.”

“‘Dependente de nés, nao.” “Nao, nao, nao.”

“Ah, é...Nao, ndo. Nao tenho.”
“N&o, ninguém. Somos s6 nos as duas’

“‘Nao! Temos os meus pais € 0s meus sogros, mas que
sdo autébnomos. Economicamente independentes, e
fisicamente independentes, também. N&o €?!Tém as sua
vidas e apoiam-nos imenso.”

“Nzo! Nao! E a minha mie que é vilva, e que teve
problemas de saude, mas ela por enquanto ainda faz a
sua vida.”

Dimensédo Analise: Saber a importancia que é dada a coesdo dos lacos familiares, e
dos/as amigos/as, antes e apés o diagnodstico da doenca do/a seu/sua filho/a.
Saber em que medida o suporte da familia e dos /as amigos/as importante para a

conciliacdo

Identificac&o Unidades Sentido

Entrevistado/a

E1l ‘Ficaram mais unidas. Também, ninguém estava a
espera de uma noticia destas! Mas pronto, agora é
seguir em frente”
“(...) E ter o apoio da familia ainda é mais!”

E2 “ Ahhh, a minha mae veio algumas vezes mas nao era o

fim-de-semana que ela poderia fazer tudo o que
gostaria.” “Mas também n&o se podia... Ndo se podia e
nem se pode exigir!”
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E3

ES

E5 (Nota que as pessoas

se tornaram mais unidas)

E4

E6

“(...) O médico falou-me...disse-me se eu queria vir para
Portugal ou se queria ir para Angola, ou se queria
também ir para outro pais africano, para fazer o
tratamento”

“‘Eu comecei j& a falar com o0s meus irmaos, aqui.
Comecei a falar com eles, porque eu tenho muitos
irmaos aqui. Para ver se aqui tinha um centro oncolégico,
e que tivesse a possibilidade para trazer o (nome da
crianga).”

“‘Bem, a minha irma veio logo a procura, foi 14 abaixo, foi
ao hospital de dia, falou com os médicos. Os médicos
disseram que nao tinha problema nenhum, que podia
trazer. Nao tem problema nenhum! “

“Entdo, no inicio, eu tive muito apoio. Por causa dos
irmaos enviaram dinheiro para a passagem e foi desse
dinheiro que eu comprei a passagem, que tive de vir...
porque aquilo foi de surpresa. Eu nao trabalho, quem
trabalha é s6 meu esposo. E mesmo o dinheiro que ele...
Eu tinha dinheiro s6 para tratar dos documentos mas
para a passagem néo tinha. Entdo os meus irméos
enviaram dinheiro e ai eu comprei a passagem. Sim e,
nos primeiros meses tive o apoio de todos os meus
irmaos, amigos.”

“‘Mais fortes. Mais fortes, sim. Foi uma situacdo que
despertou muito interesse em toda a gente. Toda a gente
ficou um bocadinho, assim muito abalada.”

“Ahhh, e portanto temos contado com o apoio de todos
0s nossos familiares e dos nossos amigos mais proximos
também.”

“Sim, sem duvida, sem duvida. Sao pessoas que nés
sabemos, se precisarmos eles estao ali.”

“E, n&o é facil, né? Muda completamente a vida. “
“A gente nao tem como prever o dia de amanha.”
“Ha, sim. Sim, sim.”

“Porque se ndo, desmorona tudo. (risos) ”

“E assim, a familia no caso, foi muito importante. Mais,
porque nés também ndo estdvamos cé&, quando
soubemos que a (nome da criangca) estava doente.
Decidimos vir, ndo pelos tratamentos que era
basicamente tudo igual, &hhh, mas porque aqui iamos
tendo... Tendo em conta a dificuldade que iam ser estes
tratamentos, decidimos vir para ter apoio familiar. E é
assim, é sempre bom ter a ajuda de mais alguém, nao
€?! Porque isto sdo coisas que absorvem muito tempo, e
as vezes também por uma ou outra razao, precisamos de
estar disponiveis para outras coisas.
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E7

E8

E8 (Entdo aqui, o suporte

que
fundamental,
casal?)

E9

considera

é

entre

Dos amigos, € assim, isto é... No caso, isto € uma
doenca muito complicada, ndo é?! Porque as pessoas
gue estdo de fora, ndo sabem... Nado se sabe até se
viver! E ndo sabendo, acho que as pessoas tém medo do
sofrimento dos outros. Quando ndo sabem bem, acho eu,
como apoiar. E como ndo sabem muito bem como
apoiar, afastam se um bocadinho. Acho que é a ordem
natural da coisa (risos).”

“Ah, é assim, ha pessoas que sao muito atentas, ndo &?!
Praticamente todos os dias perguntam, todos os dias
fazem... Ha outras que eu, até assim, familiares mas
mais afastados (...) dizem que ndao sabem o que é que
h&o-de dizer, e que preferem o siléncio, E h& outras
pessoas que estavam afastadas, e no entanto hoje sao
mais preocupadas. Todos os dias, bom dia, boa noite,
pele menos é o que dizem através do facebook, nao é?”

“Ah, é, especialmente a familia, ndo €?! A minha irma e
0s meus irméos, Por exemplo, 0 meu irmao também era
uma pessoa, que havia alturas que nem sequer falava
durante alguns (...) e agora ele praticamente, todos os
dias telefona, a irma do Carlos também, todos (...) ”

“Os lagos familiares, é...Pronto, muito importante nestas
alturas. E claramente muito importante.”
“Ahhh, entre familia, nao &?!”

“Entre familia, ndo é?! E claro que é uma ajuda
fundamental, nesta altura. Embora, pense que o maior
apoio seja entre pai e mde, nao é?! Entre marido e
mulher.

A familia, pronto, ajudam, mas depois é assim... A noite
cada um vai para a sua casa, vao continuar com a sua
vida, e n6s é que nos vemos privados de tudo e mais
alguma coisa, Nao é?! Ao fim ao cabo, pronto, eles
ajudam, pronto, eles ajudam (...) mas mudangas, na vida
deles... A vida deles, ao fim ao cabo, continua igual. A
nossa € que para um bocadinho, para dedicarmo-nos,
dar atencdo, ndo €?! O (nome crianga), dhhh, mas claro
€ fundamental ndo é?!

E das coisas mais fundamentais (...).”

“E entre casal, é.” “Para mim, é. E, para a (nome do
cbnjuge) também é. Ha alturas muito complicadas, nao
é?!

Ha alturas, se um estd mais em baixo, tem que ser o
outro a dar mais coisas, a fazer mais um bocado...
depois um vai-se abaixo, se o outro... para as coisas
também nao cairem, ndo é7?! Isto &€ mesmo assim!”

“Acho muito importante, pronto, e € uma grande ajuda.
N&o tendo familia direta proxima de nds, 0s amigos séo o
melhor que nés temos tido. E ajudam bastante.
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E10 [Pois! Pois! Entéo, e
a doenca da (nome da
crianca foi detectada
em...?]

E1l1l

E12

“2013.Em 2013.Durante dois anos eu estive a viver em
casa dos meus pais. E depois no terceiro ano, voltei para
casa, mas entretanto separei-me do pai da (nome da
crianga). E, pronto, desde essa atura estou sozinha, eu e
a (home da crianca). E, pronto, e a minha irma é aqui o
suporte. O suporte familiar € a minha irma.”

‘O suporte foi muito grande, a todos os niveis. Quer
familiar... Pronto, pessoas nao tdo proximas, como a
nivel de amigos. Ou seja, apesar de poder contar, nesta
altura os meus pais estavam cé, apesar de poder contar
com a ajuda dos meus pais, ah, tinha a certeza, se fosse
necessario uma qualquer amiga ir levar-me ao IPO,
qualquer situacéo, o que quer que seja, tinha quem me
ajudasse. Portanto, a esse nivel, acho que fui bem
apoiada. Era mais o qué?”

“Ah, extraordinarios. Extraordinarios. As pessoas sempre
muito cooperantes, e pronto, nds aqui nunca fomentamos
muito as visitas. Eu acho que as visitas aqui, também
eles ndo estimulam para que surjam, ndo é?!Nesta sala
nao pode ser, naquela com os middos todos misturados
e as pessoas de fora, € a maior confuséo, e eu também
evito. Portanto, tivemos muitas poucas visitas, mas muito
apoio de mensagens, muitos suportes para o que fosse
preciso, para trazer qualquer coisa, etc. As vezes o que
faziamos, era quando o meu pai vinha a noite, dava
jantar a ela e fazia-lhe aqui um bocadinho de companhia,
noés juntdvamos uns quantos amigos e iamos jantar fora
aqui perto. Eles vinham aqui ter connosco, para
podermos ali, em quarenta e cinco minutos, uma hora,
jantar e descontrair um bocadinho.”

“Pois, eu estou um bocadinho despegada dos meus
amigos, mas sei que quando preciso eles estdo sempre
la. E, ahhh...0 que eu, sinto-me é muito sozinha aqui,
sou sO eu e ele praticamente, quando o meu marido nao

estad. Amigos, nao tenho ninguém ca.”

Dimensdo Andlise: Saber a importancia que é dada a coesédo dos lacos familiares, e
dos/as amigos/as, antes e apés o diagnoéstico da doenca do/a seu/sua filho/a.

Saber em que medida o suporte da familia e dos /as amigos/as sdo considerados
importantes para a conciliacéo,

Identificacéo
Entrevistado/a

Unidades Sentido
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E2

E3

ES

“Eu acho que se nao fosse o que nds encontramos, quer
na escola, quer no hoquei, os amigos...Tinha sido um
percurso muito mais dificil. Sem duavida! Alias nos
dizemos sempre que encontramos uma familia que nao
sabiamos que tinhamos. E podemos contar com eles,
para tudo. E se jA& éramos amigos, acho que ficamos
mais amigos. Portanto a doenga acabou por nos
aproximar ainda mais.

“Claro que se diz sempre que nao devia ser s6 nessas
alturas.”

“‘Mas pronto, fomos muito afortunados por saber que
tinhamos pessoas que estavam ali para nos apoiar a
todo o momento, fosse para o que fosse. E isso...
sentimo-nos muitos felizes. Porque de facto, foi mesmo
isso que aconteceu.” “E foram de facto os amigos que
nos deram o suporte necessario que nos precisamos. E
estiveram sempre, sempre atentos a qualquer tipo de
falta...” “...Fosse ela necessidade material ou outra.
Sempre atentos”

“Ah, os amigos foram, foram o ponto-chave.

Sem eles, eu acho que isto se tinha desmoronando tudo!
Porque eu acho que quando estamos numa situacdo em
gue os nossos filhos estdo doentes, nao é?!

Muito mais numa situagdo crénica prolongada, nés néo
nos podemos ir 14, nem nos podemos pdr a margem. Eu
nao posso dizer que é um medo. Porque cada um tem o
seu feitio e adota a forma de lidar com a doenca, a sua
maneira. Mas para mim, pronto, a minha maneira de ver
as coisas, se nds nos isolassemos devia ser muito mais
dificil.”

“Nao tinhamos com quem conversar, nao tinhamos com
guem desabafar, ndo tinhamos com quem chorar, ndo
tinhamos quem se preocupasse aqui passava-nos a
roupa, ou fazer-nos um prato de sopa ou levar-nos
comida durante a semana, ndo €?! E eu acho que isso
por minimo que seja. Nem que seja s6 deitar uma
lagrima, € muito importante para nés que passamos por
esta situacdo...” “Porque é uma forma de nao nos
sentirmos sozinhos. Sozinhos, € muito mais dificil.”

“‘Nao digo amigos, porque amigos, amigos, pronto...os
meus irmaos estavam mais ligados a mim. Estavam mais
constantemente comigo 24 sobre 24 horas. Os amigos
até ndo digo tanto porque as vezes, como eu tenho
Facebook, as vezes mandavam uma mensagem de

incentivo “vai correr tudo bem”, “Esta tudo bem”

“Que podem nos auxiliar em diversos aspetos, e que
depois também quando vamos a casa, ndo €?! Que nos
puxam para cima, e que aproveitamos para descontrair
um bocadinho, e entdo séo eles que nos tiram aqui do
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E6

E7

buraco. (risos) ” “Portanto, sim, sdo imprescindiveis.”
“Quer dizer, quando, precisamos dos amigos eles
também estiveram. Mas € diferente. Até para eles é um
bocado complicado, porque nunca ninguém tinha vivido
assim uma coisa, ndo €?! Espero que nunca mais
ninguém viva. E vamos, acho que alguém, se por acaso,
infelizmente, alguém tiver que passar pelo mesmo, ou
por parecido, pelo menos nés os dois, ja sabe aquilo que
nos fez falta.”

“Foi. Porque uma pessoa... Isto aqui € muito absorvente,
nao é?! Mas...Para além de absorvente de tempo, é
absorvente a nivel psicologico. Ndo ha ninguém que néo
goste de sair daqui e ter meia hora, nem que seja, para ir
as compras descansado, ndo é?!” “Que no caso, estes
tipos de tratamento, as vezes é dificil, se ndo tivermos
alguém que fique com as criancas em casa. E entdo
foi...Para eu conseguir ter algum tempo para mim, que foi
muito pouco, mas o que tive, foi gracas a minha familia,
sim. Que ficava com a (nome da crianga), enquanto eu ia
beber um café, respirar fundo, sei l&! Coisas, as vezes,
sem importancia nenhuma, mas quando uma pessoa nao
tem, tem muita importancia. “

“E, as vezes, fazem muita falta virem ter com ela.
Mesmo, para ela desanuviar mais um bocadinho, é mais
por ai. Pronto, e agora também apanhamos esta fase
das férias, também nio é facil, nao é?!”

“Pronto, os amigos é aquela pessoa, a gente também
nunca foi... conhecemos muita gente, também néo
somos...ndo temos assim muita gente dentro da nossa
casa. E mais, neste momento se calhar, é mais os
amigos da (nome da outra filha), até. O pessoal que ela
tinha ali do andebol, ainda no outro dia teve uma amiga
da escola., outro dia teve outra amiga do andebol, aqui
com ela uma tarde inteira. E mais assim...”

‘Do hospital ser em Lisboa, e dos miudos com a idade,
nao podem la entrar” “Porque o hospital sé autoriza
criangas acima dos 15 anos.”

‘E pronto, e vamos andando. Eu também agora,
sinceramente, ndo vou pensando muito nisso. Os amigos
gue eu tenho agora, que eu posso considerar que sao
mais preocupados ou chegados, sdo aguelas pessoas
que a gente conheceu infelizmente pela mesma
realidade.”

“Sao as pessoas que estdo mais em contacto connosco.
Sim, nés perguntamos pelos deles, eles perguntam pelos
nossos, que se vai trocando... ou telefonam, e pagina no
facebook. Por exemplo, ontem encontrei a (home de
outra cuidadora) que ja ndo via ha muito tempo. Estava

139



E8 [E a nivel do suporte
familiar, tém familiares por
perto que pudessem
ajudar a ficar com o
(nome da crianca)?]

14, foi fazer a rddio com o miudo. E sempre, ha sempre
la... Acho que a nossa vida mudou, até mesmo em...”
“Em termos de circulo de amizades e ndo, so6. Até
mesmo de sitio, ndo é?! Portanto, nés faziamos a nossa
vida toda aqui, e agora fazemos a nossa vida |a, enfiado
Ia no hospital.”

“E, acho que sim. E, sim, sim. Acho que aquela histéria
da gente chegar la, fazer o tratamento com o nosso filho
e vir embora, e nem olhar para quem esta a nossa direita
ou esquerda, eh pa! Acho que isso também ndo da. Nao
consigo alhear de todos os problemas dos outros. Eh pa,
nao consigo! Nao consigo. Nao é do meu feitio.”

“Ter, tenho. S6 que o (nome da crianga) sempre foi muito
habituado a ndés os dois.”

“Ja quando (...) ele sempre foi muito ligado a nés. Ele
nunca dormiu (...) dormiu uma unica vez fora de casa,
sem nés os dois. Dormiu a da tia, porque se deixou la
dormir, e depois foi na altura do natal, e ficou la a dormir
essa noite. (...) Pronto, pode la ir brincar um bocadinho
as vezes, mas quase sempre € o primo que tem que Vvir
para a casa dele brincar (risos). T4 a perceber? (risos)
N&o, ele ndo é muito de ir para a casa dos outros, das
outras pessoas. E mesmo para a minha irma, ele
também podia ir, de vez em quando também tem folga,
tem 4 dias livres por semana. Ahhh, mas ele prefere
sempre gue o primo venha para a dele. E entdo deixa-me
sempre preso, nhao é?! As outras pessoas nao vém para
a minha casa e eu vou-me embora, né?! E entdo,
embora haja se calhar ali uma folga em termos de
desanuviar um bocadinho, mas é tar em casa, é
continuar a tar em casa (...) E pronto, deixa-me um
bocadinho mais restringido (...)”

“‘Nao quer. Vai um bocadinho, comigo ou com a (home
do conjuge) (...) Sempre foi muito ligado a nés. E agora,
pronto a pessoa ta 24 horas com ele. (...) O pai € que
tem de lhe fazer tudo, o pai é que tem de |lhe dar o
banho, o pai! O pai! O pai! Ha ali 2 ou 3 dias, é a mée, a
mae é que tem de fazer tudo. Ja ndo é o pai (...) Mas
pronto, as coisas andam um bocado balangadas,
aquilo... Mas pronto, é sempre o0 pai e a mae. Sempre!
Sempre! Uma pessoa, as vezes desanuviar um
bocadinho. Ao fim, ao cabo para ganhar um bocadinho
de forca, ndo é?! Uma pessoa se ndo nadar bem
connosco proéprios, é impossivel também ter paciéncia
e... paciéncia e tudo, né?! Para tratar deles. Se nao
conseguimos estar bem connosco préprios, as coisas
tornam-se mais complicadas, nao é?!”

“Neste caso & muito importante. E muito importante,
porque sendo tinhamos que fazer viagens
constantemente, ou entdo tinhamos que ficar, pronto,
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E9

E10

Ell

E12

aqui no hospital nalguma associagéo aqui como algumas
pessoas ficam.”

“S&o os amigos.”
“Sim.ll

“‘Ah, extremamente! Nao sé a nivel psicolégico, porque
quer dizer a pessoa desmorona com certas e
determinadas situacdes. E depois acabam por ser essas
pessoas com quem podemos desabafar, porque néo
desabafamos com a crianca, ndo €?!Nao choramos a
frente dela (risos) e depois a outros niveis, ndo €?!Ndés
deixamos de ter vida prépria para passarmos a estar
como cuidadoras. E, coisas simples como ir pagar contas
e coisas do género, para ndo sair de casa alguém tinha
de fazer por mim. E isso era o suporte familiar que me
permitia. Caso contrério, ia ser complicado. Portanto,
claramente um grande suporte, precioso, mesmo! E
agora é ainda, também.”

“E fundamental! Eu acho que é fundamental! Nés, os
dois, como casal, apoiamo-nos imenso e temos sido o0s
dois muito fortes. Quando um estd um bocadinho
debilitado, felizmente o outro esta cheio de forca e, vice-
versa, portanto, ajudamo-nos muito e contamos muito
connosco e tudo se resolve. Nao ha dudvida nenhuma
gue o facto dos meus pais poderem vir a noite, poderem
aliviar-nos um bocadinho, e nés podermos ter uma
componente ludica que nao teriamos, isso € maravilhoso.
Serve até para descontrair, ndo €?! Hoje até o meu pai ja
vem, ja da o jantar & (nome da crianca), e ndés podemos
ir jantar, meia hora, quarenta e cinco minutos, mas ja da
para carregar baterias. E fundamental!”

“Pois, eu estou um bocadinho despegada dos meus
amigos, mas sei que quando preciso eles estdo sempre
la. E, dhhh...0 que eu, sinto-me € muito sozinha aqui,
sou s6 eu e ele praticamente, quando o0 meu marido nao
esta. Amigos, nao tenho ninguém ca.”
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Dimensdo Andlise: Saber de desde o diagndstico da doenca crénica da/do sua/seu
filha/o, o/a cuidador/a considera, ainda assim, ter tempo para Si
(atividadesdesportivas/passatempos/leitura/muasica/tv/cinemal/teatro/convivio familia e

amigos/descanso).

Saber que tipo de estratégias utiliza para poder fazer o que gosta.

Tentar perceber se em termos do seu relacionamento conjugal, terdo havido
alteracdes (comunicacao parental/divorcio, outra) Ou, outro tipo de alteracoes.

Identificacéo
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

“Sim, eu tenho tempo para mim como tenho tempo para
ela. Nao é por causa disto que eu nao tenha tempo para
mim. Mas pronto, neste momento ela é que precisa de
toda a atencgéo, e do apoio, porque quem esta passando
por isso € ela, nao sou eu!”

“A Unica coisa que eu gostava antes de estar gravida era
de jogar futebol. Estava sempre a jogar. Mas pronto,
depois de ter a minha filha, a minha vida mudou
completamente. Mas quem sabe, um dia eu néo torne a
jogar a bola.”

“‘Nao sei se parece egoista dizer isto, mas eu acho que
sim. Eu acho que ndo me anulei enquanto pessoa. Se
tivesse que estar sozinha, se ndo houvesse o pai, ai se
calhar deixava de ter tempo para mim. Mas acho que
continua ia ter tempo para ir tomar um café com uma
amiga. Quer dizer também nao era a toda a hora, 6ébvio.”

“Mas acho que sim, quer dizer continuei a ir a esteticista,
por exemplo (...)”

“Continuei a ir tomar café. Houve uma vez que ele estava
ca internado, o pai ficou, e as vezes nés trocavamos, nés
revezdvamos. Ele ficava ca no fim-de-semana e eu ia a
casa, ficava com a menina. E fomos ter com os amigos
do héquei porque o treinador do (nome da crianca) fazia
anos. Fomos la levar um presentinho, um desenho que
ele tinha feito aqui.”

‘Fomos ter ao jantar, quer dizer ndo fui jantar
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E3

ES

E4

E6

propriamente com eles, mas estive l4. Foi tempo para
mim, ndo é?!”

‘E estive com os amigos. Sim, eu acho que sim. Mas,
sem ninguém... Volto a frisar, sem ninguém como
suporte era impossivel.”

“Tenho de dizer, vai com eles nédo sei aonde que eu vou
fazer isso para mim. Tem de ser, porque senao, nés
também nao nos podemos anular, ndo é?!”

“Parece egoista dizer isto, mas nds as vezes temos que
ser um bocadinho egoistas, ndo é?! Os nossos filhos sdo
a parte mais importante de nés, ndo €?”

“Quem tem filhos, eu acho que concorda. Sé que nés
continuamos a ser pessoas. Portanto... Mas &
complicado.”

“N&o.”

“‘Desde o diagndstico do (nome da crianga), a minha vida
mudou drasticamente. Eu ndo... Quero dizer, era como
estava com um pano branco na minha casa e, depois
apareceu um pano escuro. Tudo mudou, a familia, e os
amigos, a minha vida, o chdo caiu. Como se pode dizer,
0 meu chao caiu. Tudo para mim foi uma coisa... como é
que eu posso dizer... Ter que deixar a casa, ter que
deixar o marido, ter que deixar a faculdade, ter que
deixar a familia em Angola para vir para aqui. Entdo tudo
se foi transformando dentro de mim.”

“Nao tanto (risos). Nao tanto, como gostaria. Aqui alguns
bocadinhos, mas néo tanto, como tinha antes do (nome
da crian¢a). Nao, tanto agora s6 com a doenca, mas 0
(nome da crianga) como é um bebé, €& ainda muito
recente. Pronto, desde que o tive, deixei de ter algum
tempo para fazer as minhas coisas, que eu gostava.”

“Ainda consigo conciliar algumas coisas.”
“Néo.” “Como esta recente ainda...Nao &7”

‘Pouco! Mas eu também ja tinha... Ja tinha pouco.
Quando nds decidimos ir para o Chile, eu despedi-me, e
figuei eu mais com a responsabilidade da (nome da
crianga). Portanto o (nome do cOnjuge) viajava muitas
vezes. Nao estando no teu pais e ndo querendo nés
empregadas em casa porque sdo paises diferentes em
gue ndés ndo estamos muito habituados as pessoas.
Temos, América Latina, sempre aquele problema dos
assaltos, da violéncia, entdo fiquei sempre eu muito mais
responsavel pela (nome da crianga). Logo ai, o meu
tempo para mim..o meu tempo para mim era
basicamente quando eu vinha de férias a Portugal e as
avos estavam cheias de saudades (risos) e eu podia ir
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E7

E8

E10

E11l

espairecer um bocadinho. Portanto, ai ndo me levou...
N&ao me levou muita coisa. O tempo ja era pouco, passou
a ser quase nenhum.”

“Nao, nao tenho. Nao tenho, nem estou preocupada com
isso. Posso dizer, por exemplo, que ando com um livro
dentro da mala, e que ainda nem sequer consegui pegar
nele uma vez. Ahhh, ndo, a Gnica coisa que eu ainda vou
conseguindo fazer é quando estou com ela, na cama ou
assim, que ela esta mais sossegada, ainda consigo ir ao
facebook, trocar algumas mensagens. E pronto, e
telefonam-me, a familia, a minha filha... Fora isso, nio.
Nem estou preocupada com isso!”

“‘Nao me faz grande mossa, pelo menos para ja.”

“E assim, portanto, da! Ndo da! Agora, ter tempo para
fazer aquilo que se gosta, ndo. Porque fazia BTT, ia
correr, ia a provas de ciclismo, e pronto, nao fago.”

“‘Nos primeiros...enquanto estive como cuidadora
apenas, nao estive no ativo, ndo! Tempo para as minhas
coisas, que gosto, ndo! Nao, porque eu assim decidi.
Porque ndo me sentia bem ir passear, ou 0 quer que
seja, e a (nome da crianca) ficar em casa, e entdo eu
decidi.

Se calhar se me apetecesse ou quer que seja eu tinha
com quem deixar a (nome da crianca). Mas eu é que nao
me sentia bem, queria ficar com ela. Portanto, ndo tinha.
Neste momento, sim, ja tenho, porque apesar de
continuar em tratamento faz uma vida de quase normal e
ai sim, ja tenho mais tempo para mim, com algumas
limitagdes (risos) mas sim, tenho tempo para fazer aquilo
gue gosto, enfim. Sim, agora, sim. Mas durante o periodo
mais critico, ndo.”

“Era complicado, o ir arranjar as unhas, ir ao cabeleireiro,
sair a noite, ou o quer que seja. Era complicado,
também, porque eu achei que devia ser assim. Nao me
sentia bem ir fazer outras coisas. Porque ndao me
apetecial O que me apetecia, era estar com ela, e
entdo...Mas pronto, é isso!”

“Ah, quer dizer, vou gerindo. Nao ha duvida, que as
prioridades mudam um bocadinho. Porque na realidade
h& coisas de que gosto e, que fago, ir ao cabeleireiro
com frequéncia e, tudo mais, continuei a fazer com um
bocadinho mais de dificuldade a gerir, ndo é?!Sobretudo
faco isso durante a semana, normalmente no periodo do
escritério consigo a hora de almocgo, antes de entrar para
0 escritorio, ou ao fim do dia. Ah, aqui, também estar a ir
para o cabeleireiro, descontraidamente, quando o0 meu
marido tem de sair do trabalho para poder vir dar o apoio,
ndo me parece muito...Portanto, eu acho que as
prioridades alteram-se um bocadinho, mas muitas vezes
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ao sédbado, consigo. Se preciso ir fazer umas compras,
preciso ir dar uma volta, ao Sdbado ou ao Domingo
consigo muito olhar por mim. E aqui, tirar partido dos
momentos.”

E12 “Agora talvez mais um bocadinho, mas eu penso sempre
nele em primeiro lugar, ou seja, as vezes 0 meu marido
esta em casa com ele, e eu podia muito bem ou ir tomar
banho, ou um café, alguma coisa, mas ndo me sinto
bem, porque ele também n&o pode.”

“E entdo, ndo me sinto bem. Como ha bocadinho tava a
dizer, ah eles tém a alimentacéo ali para si, mas como
ele ndo podia, eu também n&o consigo. Mesmo podendo
ir tomar banho...Ainda no outro dia, a minha irma esta
c4, o0 meu marido podia ter ficado com ele em casa,
podiamos ter ido, porque ele ndo queria ir tomar banho, e
eu podia ter ido com ela, mas eu ndo me sinto bem...”

‘Eu ndo tenho interesse nenhum, gostava muito de
gostar de ler, porque a minha filha adora, ela tem livros
gue nunca mais acabam, mas eu perdi o interesse por
tudo, até por televisdo. Nao tenho interesse com nada.”

Dimensdo Andlise: Saber de desde o diagnéstico da doenca crénica da/do sua/seu
filha/o, o/a cuidador/a considera, ainda assim, ter tempo para si
(atividadesdesportivas/passatempos/leitura/musica/tv/cinema/teatro/convivio familia e
amigos/descanso)

Saber gue tipo de estratégias utiliza para poder fazer o que gosta.

Tentar perceber se em termos do seu relacionamento conjugal, terdo havido
alteracdes (comunicacao parental/divorcio, outra) Ou, outro tipo de alteracoes.

Identificacdo Unidades Sentido
Entrevistado/a
E1l “‘Exato! Também tenho de espairecer a cabega, apanhar

um arzinho, antes de fazer coisas com a cabeca quente.
Mas pronto, ter tempo para mim é indiferente. Eu quero é
dar o apoio a minha filha (...)”

E2 “Alguma coisa fica para tras (risos). Se calhar ndo esta
sempre tudo direitinho mas eu também as vezes
costumo dizer que a casa nao tem de ser um Museu.”

“ (...) As vezes ignora-se. Tapa-se os olhos um
bocadinho (...) (risos). Mas as vezes é complicado.
Outras vezes a minha estratégia €, pega nos miudos, vai
ao parque. D4-me um bocadinho que ja 14 vou ter. As
vezes tem que ser.” “Com eles em casa, € impossivel.”
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E6

E8

“ (Risos) Quando ele esta a dormir (risos) quando ele
estd a dormir, eu aproveito para me escapar (risos) e
fazer as minhas coisas. Ou ler algum livro, ou ver alguma
série, ou ver algum filme. As vezes aproveito...Agora
fomos o fim-de-semana a casa, aproveitei para ir ao
cabeleireiro, a manicure. Pronto, tento assim, aos
bocadinhos aproveitar que o pai fica com ele, enquanto
ele dorme as sestinhas, tall Eu aproveito para me

escapar um bocadinho.”

“Sim. Sim, sim, sim €& bom para nés termos um
bocadinho sozinhos para desanuviar a cabeca. Eu
nestes casos assim. O pai quando vai trabalhar, o pai
também tem os momentos dele, dhhh, de descanso. E
portanto, é fundamental.”

“Porque se estivermos os trés juntos, ali, muitos juntinhos
tantas horas juntos, a coisa ndo bate certa (risos).
Ficamos saturados uns dos outros (risos). “

“E portanto, temos que ter assim um bocadinho...”

“Pois, era isso. Era sempre que a (home da crianca)
estava estavel e podia estar com os avos, sem nés
corrermos grandes riscos, ela ficava com os avos.

Nunca foi muito tempo. Era aos bocadinhos, duas horas,
uma hora, mas pronto, era... O tempo nunca foi muito.”

“‘Ultimamente as estratégias que tenho utilizado para
fazer isso, é pronto, combinei, e ta um pouco partilhado
com a (nome do conjuge), ndo é?! E ter uma hora para
mim, ali antes de jantar (risos), ali das 7 as 8. Pronto, € o
gue tenho feito agora, ultimamente, tenho saido um
bocadinho de casa, principalmente. Porque eu para mim,
ainda o que me... Pronto, quando ele ta bem, quando ele
td bem, que ndo tenho que tar muito preocupado com
ele, ndo é€7?! Agora, o que me custa mais... Porque eu
sempre fui habituado (risos), eu era um bocado ligado a
vida, ndo gosto de estar fechado em casa, nunca gostei!
E entdo, noto, pronto, isso manda-me um bocado abaixo.
Tar fechado em casa dias inteiros, pronto, como ontem,
ou anteontem, esta semana netdo (...) e entdo
combinamos, quando déa, e quando ele ta assim mais ou
menos, que tiro uma horinha para mim, para ir correr.
Ahhh, ndo sou muito de ir para o café. As vezes até
posso passar ali pelo café, bebo duas ou trés
cervejinhas. Mas eu gosto mais, é... Pronto, ou vou ao
p&o, vou dar uma voltinha no carro, ou n&o sei qué. As
vezes ndo me apetece ir correr, ndo me apetece ir andar
de bicicleta, Pronto, tiro sempre um bocadinho para mim,
ali antes de jantar, E o que temos feito agora.”

“E. E porque depois de tares dias seguidos.... Pronto, ela
sai de casa as 6, 7 da manha, comeca a trabalhar muito
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E12

E12 [Tem o foco no
(nome da crianga), néo
ée?!"]

cedo. Pronto, e eu, tou sempre eu, ndo é?! As 24 horas,
estou sempre la. Nao interessa a horinha que tire, que
agora tenho direito, mas pronto, estou sempre as 23
horas la. Ou 22,5 horas. E pa, e dias, e semanas, e
depois € um desgaste...Eu atém ndo me considero uma
pessoa fraca, mas tem alturas que uma pessoa comega
a ir um bocado abaixo.”

“As vezes. Aproveitar quando ele fica com o meu irméo,
vou fazer uma caminhada, ou para ir a algum sitio assim,
ao supermercado. De resto ndo tenho mais nada,
portanto.”

“A ajuda da irméa (risos).A estratégia, é a ajuda da irma.

O pai da (nome da crianca) mora em Lisboa, e trabalha
por turnos e s6 tem um fim-de-semana por més. E
portanto, € complicado...e t4 pouco tempo com a (nome
da crianca). E a Unica pessoa familiar assim que tenho, é
a minha irma. Ou levo a (nome da crianca) comigo, ou
entdo é a minha irma que fica a tomar conta. Porque, a
estratégia é essa. A estratégia €, ou levar a (nome da
crianga) comigo ou pedir a minha irma.”

“E fundamental! Como digo, as prioridades mudam um
bocadinho, e naturalmente, eu que sou uma pessoa
consumista, no sentido de que gosto de ir as compras, e
nao sei qué, a dada altura h& coisas que uma pessoa
nem se lembra de fazer. Agora, aquelas coisas basicas
gue eu nao prescindo, ir ao cabeleireiro, nao sei qué (...)
consegue-se a um ritmo as vezes diferente mas é
perfeitamente conciliavel.”

“Nao, nao tenho, ndo tenho nada.”

“No (nome da crianga)! O meu filho em primeiro lugar,
sempre! Estou sempre, constantemente. Ele diz que eu
sou uma mae muito chata, porque eu estou
constantemente a perguntar. “Estas bem?”, “Precisas
disto?”, “Precisas daquilo? ”. As vezes se calhar também
ndo lhe dou um bocadinho de espaco, mas sempre fui
assim, mesmo quando foi detetada a doenca dele, a
médica disse logo: - “Ah o que vale é que a mée do
Afonso € uma mae muito cuidadosa”. Porque eu andei
sempre em cima, diziam que o que ele tinha era uma
alergia, que ndo era nada de cuidados. Ainda fomos
passar férias para Cabo Verde, durante duas semanas, e
0 miudo ja...ja tinha, ja foi mal (...).”

Dimensdo Andlise: Saber de desde o diagndstico da doenca cronica da/do sua/seu
filha/o, o/a cuidador/a considera, ainda assim, ter tempo para si
(atividadesdesportivas/passatempos/leitura/musica/tv/cinemal/teatro/convivio familia e

amigos/descanso)

Saber que tipo de estratégias utiliza para poder fazer o que gosta.
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Tentar perceber se em termos do seu relacionamento conjugal, terdo havido
alteracbes (comunicacao parental/divércio, outra) Ou, outro tipo de alteracoes.

Identificac&o
Entrevistado/a

E2

E3

E4

ES

E6

E7

Unidades Sentido

“Se calhar houve.”

“E mais dificil, também. Torna-se mais dificil porque nés
estamos os dois no mesmo espaco a mesma hora...”

“Nao é? Portanto tornou-se sempre mais dificil. Se calhar
acabamos por conversar mais e ai as novas tecnologias,
o telefone é o0 que tem ajudado. Agora ndo, mas em
situacdes de internamento, ndo estamos os dois em casa
nao pode haver esse tipo de... ndo pode haver sequer
intimidade, nao &7?!”

“Quer dizer... Nao vamos dizer: - fique agora ai com a
crianca que nés vamos...Ndo... isto afeta
completamente.”

“Em termos de...Ndo, ndo aumentou. Mantém-se na
mesma, porque eu e 0 meu esposo sempre tivemos uma
boa comunicacdo, sempre conversamos. Acho que isso,
isso veio aumentar mais um pouco de um lado.
Estamos... aumentou mais, mas pronto nunca é sempre
a mesma coisa. Ainda se eu tivesse... Se eu estivesse
Ia, mas eu estou fora do pais. Estou distante.

Eu acho que esta na mesma, esta na mesma. E isso!”

“E, conversamos sobre o assunto, ndo é? Eu, ja estou
focada no problema.”

“E, sim. Eu n3o estou, né? Apesar de estar aqui, mas as
vezes nao da, né? “

“N&o. E sempre dificil, ndo é?! Uma pessoa que passa
por isto, altera sempre alguma coisa. Mas eu acho que o
gue alterou, foi se calhar, termos menos tempo para
estar os dois. Mas, pronto, tudo passa. Agora ja esta
tudo mais calmo, ja voltou quase tudo mais ou menos a
normalidade, ndo é?! E dificil passar por isto sem alterar
nada, mais que ndo seja 0 nosso psicolégico e 0 N0Sso
ser também muda um bocadinho, né?! As, ndo, houve
partes que se falava menos, como é ébvio. Houve partes
que se falava mais. Mas ndo notamos que tivéssemos
assim, uma grande diferenca. A diferenca que fez mais,
foi quando mudamos para o Chile, quando passamos a
ser s0... s6 a depender um do outro, ai unimo-nos mais.
Esta fase aqui ndo foi assim tdo diferenciadora nesse
aspeto.”

“‘Nao, é assim, 0 meu marido ja € uma pessoa de poucas
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E8 (Ha
superprotecgao?)
E10

uma

falas. Nao é pessoa.... Nunca foi! (...) Mas é muito
presente para ela, quando € preciso alguma coisa, e vai
buscar, e esta! E...Mas € como eu digo. Ultimamente
nem nisso a gente praticamente pensa. Ele passa muito
tempo no trabalho.”

“Inclusive que a gente, inclusive, acabamos sempre por
se dedicar mais a elas. Eu, por exemplo, é de noite e de
dia. Acho que sim, que se fala, que se discute alguns
problemas que se possa ter (...)”

“Alterou que eu agora ia de férias, e ele ficava, porque
nao tem féria na mesma altura do que eu, e que me
habituei a fazer isso de 3 ou 4 anos para c4, porque
pronto, a disponibilidade dele ndo € nenhuma e eu
acabava por ter de passar as ferias ai em casa. E acabei
por achar que isso também ndo era bom para a (nome

da crianca). E n&o... continua tudo igual.”

‘Uma pessoa esta sempre, fica para segundo... nao
devia! Mas a pessoa fica um bocado para segundo
plano, ndo é?! Porgque primeiro estd sempre ele, ndo é?!
E a gente, pronto. Pronto, sei la...nota-se, por exemplo,
quando ele t& a fazer ciclos, t& nos periodos mais
criticos, ndo dormimos juntos. Porque ela ta a dormir
com ele, ou durmo eu com ele. Temos que... ha sempre
alteracoes.”

“Ha, ha, ha. Ha sempre. Parecendo que nio, um casal
fica sempre...Quer dizer, no nosso caso fica. Nao posso
falar pelos outros.”

“Ha, no nosso caso, ha sempre alturas que fica para
segundo plano. E pronto, é inevitavel, ele ta sempre me
primeiro, ndo é?! E entdo, uma pessoa esquece-se um
bocado de nds. Quando as coisas estiverem bem...
também nao é por... o que conta é ele (...)."

“Sim, pronto a nossa relagdo ja ndo estava bem, e
pesou, obviamente que pesou o facto de ter aparecido a
doenca da (nome da crianca). Nao quer dizer que, eu
tenho quase a certeza que nao foi isso que levou ao
divércio. Mais tarde ao mais cedo, independentemente
da (nome da crianga) ter sido diagnosticada, nés iamos
divorciar. Mas de alguma maneira, pronto, 0 processo
acabou por ser, ndo sei se de alguma maneira acelerou
ou ndo, porque também ao fim daquele, dois anos é
muito tempo. Também se tivesse na relagdo, durante
dois anos a relagao ndo...Mas o facto de eu ter saido de
casa, ter ido para casa dos meus pais, para esse
suporte, como ele trabalhava por turnos, e depois, se ela
vomitasse e eu precisasse a meio da noite de ir para o
IPO, para alguém me levar para o carro nao ter de ficar
14, tudo mais! Eu, pronto, fui mesmo para casa dos meus
pais e, de alguma maneira, obviamente que a relagéo
saiu afectada, ndo é?! Em termos fisicos, estava cada
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um no seu espago. Ele estava na nossa casa e eu estava
em casa dos meus pais. Obviamente que ele ia 14, e tudo
0 mais. Mas, sim, saiu afetada. E pronto, houve divércio.
N&o foi por isso, mas podera ter contribuido de alguma
maneira também.”

“Nao! Nao, nao, nao! Acabamos por nos apoiar muito. Ja
passamos outro tipo de desafios, porque a (nome da
crianga) nasceu prematura, e tudo mais! E, sempre como
casal, e o irmdo gémeo da (nome da criangca) nao
sobreviveu depois nos primeiros tempos quando nasceu,
e portanto sempre nos apoiamos muito. Enquanto as
vezes estes problemas afastam os casais, no nosso
caso, acho que nos ajudou muito, termos o apoio um do
outro. Portanto, tem sido bom. E esse quando pudermos,
porque eu acho também que enquanto temos a cabeca
focada neste tema, tiramos um melhor partido das
coisas, mas a dada altura parece que uma pessoa
também ndo t4 psicologicamente descontraida, e
portanto 0 meu marido que adora jogar golfe, por
exemplo, durante meses ndo jogou, porque ele dizia:-
N&o tou minimamente para ai virado. E uma coisa que eu
adoro e que me descontrai, mas neste momento nao
consigo estar suficientemente descontraido para o fazer.
Entdo, vamos descontrair, jantando com 0s amigos,
vendo que ela estd bem também estamos felizes, pronto!
N6s, quando agora os tratamentos terminaram
acabamos por deixar a (nome da crianga) com 0S meus
pais, fomos passar um fim-de-semana. Pronto, um
bocadinho ali a compensagdo. Embora saibamos que
eles depois de terem a nossa atencéo a cem por cento,
0s miudos, nestes processos, vao ficar talvez um
bocadinho diferente porgue tiveram menos tempo aqui,
mas sei 14, n6és dos sete meses, tivemos cé seis, eles
ficam muito dependentes de nés. Portanto, a (nome da
crianga), eu tenho quase que Ihe mentir que vamos néo
sei aonde, senao ela quer porque quer estar connosco.”

“Porque quer estar connosco. Nao é tanto no sentido de
cobrar, é porque adora estar connosco, nao é€?!E gosta
de estar connosco. Porque nés aqui ndo nos limitdmos a
deixa-la estar, ndo é€?! Vamos...Ela entretém-se muito
com o Iped e brinca muito com as tecnologias, mas
guando quer brincar com qualquer coisa, n6s estamos
presentes na hora, logo. E, pronto! Portanto, ela diverte-
se também connosco, pelas historias que contamos, as
vezes porque quer ver sites connosco, outras vezes
porque quer jogar ao mesmo tempo que nés. Pronto!”

“Ele trabalha por conta propria. Entdo...ta ca, e la. Ele
viaja muito porque ele é mecanico de carros de rally. Ele
neste momento ta no Porto.

Jé& foi ao Libano, ja foi ao Catar. Nesse espaco de tempo,
€ vai muitas vezes a casa, aos Agores.”
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“Ah, sim, completamente!”

“Porque eu deixei de...de, até mesmo com a minha filha,
foquei-me aqui e mais ninguém...até com a minha mae,
com as pessoas mias proximas eu sentia-me revoltada,
parece que eles é que tinham tido a culpa daquilo que
tinha acontecido. O meu marido, coitado, ta quase em
segundo plano neste momento. Perdi um bocadinho o
interesse, nao sei...Qualquer coisa assim! Porque a
gente vivia...os trés juntos, e de repente, fiquei aqui um
més internada com o meu filho. O pai, muito viajado, e as
vezes também me revolta a parte de ele ter que sair e eu
ficar sozinha s6 com ele. Como agora, era uma situacao
importante para mim ele estar aqui presente...”

“‘E ele queria, mas nao conseguia porque tem... Esta a
trabalhar para uma empresa e ta ali, ndo pode. E isso
revolta-me! S6 que é o que ele diz, a gente tem que
pensar que isso € s6 uma parte dificil da nossa vida e
gue mais tarde a gente vai precisar desse dinheiro que
eu tou a ganhar. E, se ele disser que ndo agora, depois
também ndo o vdo chamar mais vez nenhuma. Eu depois
comego a pensar nisso, e...Mas, o interesse... Acho que
ja ndo € o mesmo.”

» Analisar a conciliagdo da condicéo de cuidador/a com a vida profissional

Dimenséo analise: Saber quem teve de abdicar da sua atividade profissional face ao
diagnostico da doenca crénica da crianca.

Identificacdo
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

“Fui eu.”

‘Eu ndo... Eu ndo gosto de usar a palavra abdicar
porque eu ndo abdiquei da minha vida profissional para
ficar com o (nome da crianga). O (nome da crianga) é a
prioridade.”

“E portanto, se ha alguma coisa que tem que ficar para
trds € o trabalho. O trabalho é segundo plano. Portanto
eu sei que o dinheiro em cima da nossa mesa nao
aparece por magia, e temos de trabalhar para fazermos
face as necessidades que temos em casa. Mas, assim
gue had um sinal de doenca, nés nem pensamos duas
vezes, ndo é?! E apesar de muitas vezes ser 0 pai que
tirava os dias para ficar com eles quando estavam com
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febre, quando surgiu este diagndstico nem pensei duas
vezes. Tinha que ser eu a ficar com ele.”

“Ainda conversamos, se seria melhor ser ele, se iria ser
eu. Mas eu nado ficava bem comigo, se fosse eu
trabalhar. Até porque ele tem um horario mais facilitador
do que o meu. Portanto...Ahhh o melhor era mesmo eu
tirar... tirar... tirar...abdicar!”

“Colocar baixa e ficar eu com ele. Mas no trabalho dele
também facilitaram, também lha facilitaram a vida. Nao,
tinha de ser eu. Ndo havia sequer discusséo. Tinha que
ser eu!”

“Nao estava a trabalhar mas eu € que abdiquei de muitas
coisas!”

“Portanto neste caso fui eu, que estou a usufruir de
licenca”

“Tem que entrar com atestado. E o meu marido também.”
“Ta e nao tal E que a agente ainda ta vendo como é que
vai ficar essa situacao, é tudo muito recente.”

“ (Risos) Ninguém porque eu ja estava desempregada.”
“Foi mais... Mas, nessa onda foi mais pacifico, sim.”

“Eu! Eu! Completamente!”

“Fui eu! Fui eu! Fui eu!”

“Pronto, fui eu, porque a situagao da (nome do conjuge)
qgue trabalha por conta prépria, € eu como tinha mais
facilidade. Numa empresa grande, ndao é?! Ou seja, se
fosse a (nome do cbnjuge) a parar de trabalhar, ele tinha
de fechar a atividade dela. Nao temos...Para ja fechava a
atividade, ficava sem rendimentos, também.”

“‘E as vezes vinha ela, as vezes vinha ou, ou podiamos
vir os dois, e, ou seja, eu continuando a trabalhar, eu
tinha que vir sempre. Vinha ela e eu tinha que vir atras,
por acréscimo, né?! “

“Ou tinha de pedir a algum familiar para vir com ela. Ou,
pronto, em ultimo caso na ambuléancia, né?! A situagéo
também nado se pbs. Pronto. Ndo se pOs de inicio, ndo
calhou, e depois continudmos com este sistema e entdo
pensei eu... Pronto, como tive, falei com a minha
entidade patronal, né?! Com os recursos humanos da
minha entidade patronal. Expliquei a situacéo, e pronto,
houve uma abertura. Até ha data! Pronto, amanhd, o dia
de amanhd, ndo sei, mas até ha data ndo meteram
qualquer obstaculo, absolutamente nada.”
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“E pronto, optou-se por esta situacéo de ficar eu. Apesar
da perda de rendimentos, ndo €?! Ha sempre perda de
rendimentos, ndo ha subsidio de férias, ndo ha subsidio
de natal, o ordenado é sempre um bocadinho mais baixo,
né? E pronto, optou-se por a (nome do codnjuge) ficar
com a atividade, e eu... ficar eu.”

“Fui eu.”
“Eul”

“Sim, teve sempre, sempre aqui presente. As Unicas
vezes que nds ndo tivemos fisicamente presente, séo
actos perfeitamente voluntérios, da hora do jantar, dos
avos ficarem com ela, que ela adora, e nds irmos jantar
fora. Nunca se passou por razbes profissionais ou
qualquer outra razdo, que ndo pudemos acompanha-la,
isso nuncal”

“‘Nenhum de nds abdicou, mas eu abdiquei da presenca
fisica, pronto! Entre nés, ponderdmos um bocadinho o
peso de cada uma das profissbes na nossa vida, e
portanto, até o grau de responsabilidade do (nome do
cbnjuge) é superior, e por isso era fundamental, pelas
viagens que ele tem, tem efectivamente uma equipa
grande, uma empresa inteira que esta nas maos dele,
pronto! Entdo opamos por ele estar fisicamente presente,
e eu mantive a minha condigdo profissional, mas
fisicamente ausente, a distancia. Demos prioridade...Mas
nenhum precisou de abdicar, felizmente”

“Fui eu.”

Dimensédo Andlise: Saber se quando em situacdo ativa perante o emprego, se sentia
gue o seu trabalho interferia com a sua vida pessoal e familiar, e em que aspetos
(perceber se os papéis de uma determinada esfera comprometem os de outra esfera-

spillover).

Identificacdo Unidades Sentido

Entrevistado/a

E1l “‘Néo. “, “Eu também saia cedo do trabalho, passeava
com a minha filha. O trabalho a mim nunca interferiu.”

E2 “Interfere, interfere.”

“O meu marido as vezes diz-me que quando eu estou a
trabalhar, quando estou na escola, quando tenho turmas,
ando sempre mais nervosa. E, sim, € normal! Eu sei que
o trabalho, os problemas de trabalho ndo se devem
trazer para casa mas as vezes é impossivel, pronto,
separar as aguas. E é verdade, pois, nao é facil. Nao é
facil conciliar as duas coisas, porque nés somos pessoas
e as pessoas quer dizer?! E impossivel separar as
aguas. Se n0s temos um problema no trabalho, esse
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E4

E6

E6 (E considera que o

problema vai-nos perseguir! Eu ndo consigo desligar um
botdo e dizer: - ah agora é a escola, depois é trabalho,
depois é casa. Nao consigo desligar! E, se calhar fico
mais sensivel (...) ndo lido tdo bem. E dificill E muito
dificil, sim.”

“E. E se ndo estivermos um problema na nossa esfera
pessoal, também vai interferir com o trabalho. Nao devia!
Mas isso € na teoria, porque na pratica sé se tivéssemos
um botéo de liga/desliga. Nao é possivel! (risos).”

“‘Nao. Eu acordava de manha, depois tinha a minha outra
filha. Eu acordava de manhd, tinha uma moca que ficava
em minha casa a tomar conta da outra pequena, a mais
pequena. Eu levava ela a escola, a creche, deixava-a e
ia para a escola. Estava na escola, fazia as minhas
atividades laborais na escola, saia da escola, chegava a
casa. Assim que chegava em casa preparava logo o
almoco, porque as vezes o marido vinha almocar as
vezes nao vinha almogar. Era assim que eu fazia. A
primeira coisa que eu fazia quando chegava em casa era
pegar na pequena dava banho e entdo ela ndo me
deixava enquanto ela ndo mamasse. Ela tinha que
mamar e depois é que eu pegava no almogco acabar de
fazer o almocgo. Dava o almoco também a pequena e
depois quando o marido vinha em casa almocar. Punha a
comida na mesa, deixava tudo organizado, o marido
almocava, ia descansar um pouco. E quando era 17:00 e
tinha que ir buscar o (nome da crianga) a creche. Eu
vinha, assim que chegava em casa, tinha que comecar a
preparar ja o jantar, jantava (...) as nove horas da noite
eu metia j& a dormir o (nome da crianca) e a (nome da
outra filha). A minha filha chama-se (nome da outra filha).
Metia a dormir e depois preparava de novo a mesa para
jantar, e ele jantava. E assim, pronto, era a nossa vida.”

“Nao. Nao. Nunca interferiu.”

“Ha, eu procuro nado misturar as coisas. Trabalho é
trabalho! Casa ¢é casa!”

“Ah, sim.” “Eu trabalhava muitas horas. Se fosse hoje,
tentava ndo trabalhar tanto tempo, ndo me dedicar tanto
ao trabalho. Porque uma pessoa saia de casa... Deixava
a (nome da crianga) no infantario as sete e vinte, sete e
meia. E era até dar! As vezes seis e tal sete, sete e vinte,
pronto que era o0 maximo que fechavam. J4 ndo dava
para a ir buscar mais tarde (risos) Portanto isso, sim.
Tentava...Se fosse hoje tentava fazer um horario mais
reduzido. Se bem que era um bocado complicado. E
depois (...) torna-se mais dificil de executar.”

“Ah, é importante porque nos dias de hoje um pai nao
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tempo alargado, oS
horarios que
estabelecimentos, as
creches, o0s infantérios
tém, que € importante
também para a

conciliagao?)

E7

E9

E10

E1l1l

tem um horério as vezes muito fixo, ndo é?! Se bem que
eu acho gue os pais trabalham demasiado tempo mas é
0 que é, e o que tem que ser! “ “E tendo as pessoas de
trabalhar, ahhh...Temos que adaptar. A sociedade a
esses horéarios ndo é?! E a Unica forma € as creches
terem horéarios alargados e mesmo assim, nado sei! Ha
pessoas que trabalham por turnos que eu nédo faco ideia
como é que fazem. Devem ter uma estrutura familiar, ndo
sei, ndo consigo imaginar. Mas sinto, se ndo fosse isso
como é que eu fazia? N&o fazia! Ou néo trabalhava ou
tinha que fazer outro tipo de trabalho com outras
remuneragdes.”

“‘Ah, muitas vezes, sim. Sim, eu trabalhava, nao tinha
horas para sair. Nao tinha horas para entrar, ndo tinha
horas para sair. A (home da crianca) passava muito
tempo sozinha. As vezes pensava até muito nisso! Ai
sim, pensava muito nisso, que ela estava, especialmente
na parte em qua a irma esteve fora, 4 anos. Ai sim,
achava que ela passava muito tempo fora. Alias,
preocupava-me muitas das vezes. Ela as vezes até ia
com o pai, porque ela tinha facilidade de ir com o pai
para o Vitéria. S6 que ela as vezes também se aborrecia,
e acabava por ficar ai. Passava muito tempo sozinha.”

“‘Nao. Nao, porque ele estava na escola, e portanto, eu
tenho um bom horario. Portanto, essa parte ajuda
bastante.”

“O meu trabalho. Nao, ndo. Eu conseguia conciliar bem o
trabalho com a Nao, ainda hoje consigo conciliar
bem. E como digo, sou comercial, saio algumas vezes.
Mas quer dizer, acabei também por entrar um bocadinho
no departamento da qualidade, e acabei por ficar mais
dentro da empresa. Também para estar mais presente
na (nome da crianga). Sim, mas nunca tive problemas
em conciliar uma coisa com a outra.”

“‘Nao! Nao interfere e até tem um lado positivo em termos
ocupacionais, ndo é?!Uma pessoa distrai um bocadinho,
canaliza as energias depois a dada altura para aquilo,
mas se calhar se eu ndo trabalhasse, como neste
momento que estou de férias, ah a serenidade aqui é
outra, ndo é?! Eu continuo a ver os emails como sempre
vejo, mas pronto, mas estou de férias, portanto, acabo
por estar mais descontraida. Se uma pessoa néo
trabalhasse, e também porque fiz a ocupacdo da parte
escolar toda da (nome da crianca), ndo é?!Fui méae e
professora, e por isso...”

“‘Nao! Nao! Nem agora, nem antes, porque talvez tenha
comecgado a trabalhar muito cedo e portanto neste
momento da minha vida a prioridade é efectivamente a
familia, e por isso, trabalho, gosto imenso do que faco, a
maior responsabilidade, mas fico feliz por poder sair
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cedo, ndo tenho condicbes de sair as dez da noite, e
poder ir gozar a minha vida.”

“Nao! Nao!” “Nao, nunca!”

Dimenséo Andlise: Saber se fazia uma boa gestdo do seu tempo relativamente a
conciliagédo entre trabalho e familia.

Identificacdo
Entrevistado/a

E1l

E2

E3

ES

Unidades Sentido

‘O que era do trabalho era do trabalho. O que era da
casa era da casa.”

“Agora cada vez melhor. E cada vez... cada vez mais
dou mais importancia a parte da esfera pessoal do que
da esfera profissional. Ndo é querer descurar 0 meu
trabalho, ndo se trata disso. Mas, ha coisas mais
importantes e se calhar ja ndo passo tanto tempo a fazer
coisas desnecessarias para o trabalho e uso esse tempo
para a minha esfera pessoal. Agora, se sou... se giro
bem o meu tempo e organizo bem o meu tempo, se
calhar é preciso ainda de aflorar melhor essas
estratégias.”

“‘Eu as vezes sou um bocado desorganizada, mas nés
aprendemos...”

“(...) Vamos melhorando ao longo do tempo.”

“Sim, sim, sim.”

“Sim, porque quando... Como eu nao estava a trabalhar,
dava-me tempo para isso. No momento em que eu fiquei
a trabalhar, ndo dava tempo para vir para casa para fazer
o almoco (...) tinha de almocgar na escola. Nem em casa,
fazia qualquer coisa para a alimentacdo. Entdo eu antes
de sair de manha3, tinha de acordar muito cedo, deixava
ja o arroz pronto, deixava s6 o molho e ela depois
acrescentava qualquer coisa para terminar o almoco,
para ter tempo do marido vir e ele tentar almocar em
casa.”

“Sim, sim. Quando trabalhava tinha uma boa gestdo do
tempo. Agora € um bocadinho mais dificil, eu fico para
ultimo lugar (risos).”
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E6

E7

E8

E9

E10

“Dentro do possivel, né! Por exemplo, ontem fiquei até
onze horas, trabalhando.” “Por causa do horario do
Brasil. Também o horario de |a... € que tao quatro horas.
Nos temos 4 horas na frente. Entdo, ainda tem isso.”

“‘Nao. Eu trabalhava e depois vinha para a familia. Era
basicamente isso. E o que me fez... o que me levou, o
que mudou muito foi quando aqui eu deixei o trabalho, de
trabalhar. Se calhar ai depois passei a estar no inverso.
Foi muito tempo dedicado a familia e depois pouco ...
Senti falta do trabalho Mas confesso que um dia que
tenha de voltar vai custar as oito horas. E estar as oito
horas afastadas da (nome da crianca), sim. Porque
acredito que sera muito dificil nos primeiros tempos,
tantas horas”

“Podia ndo ser uma boa gestao, mas era, a que era, que
na altura era...” “Que era possivel, pronto. Ndo havia...
Pronto, o meu trabalho era mesmo uma estupidez de
horas, assim uma coisa mesmo... Nunca consegui,
infelizmente, ganhar aquele horario, nove- uma, trés-
sete. Aquilo prolongava-se sempre, mais, e acabava,
pronto, e agora que a minha irma esta de férias, era ela
gue faz a entrega das roupas e néo sei qué. Ainda tinha
mais essa parte da entrega das roupas. Se bem que
nesta altura agora estava a ir de férias, mais coisa
menos coisa. Geralmente tentava fechar ali cerca de
duas semanas, com o feriado de agosto, com os fins-de-
semana, e pronto, conjugava assim.”

“Nao...”

“‘Ah, sim, sim. Sim, porque eu tenho um horario
concentrado. Faco... eu fago 44 horas de trabalho... Eu
faco 44 horas de trabalho, em 4 dias, ou seja, tenho o
chamado os horéarios concentrados. Ou seja, fazer
muitas horas seguidas e depois estar 4 dias em casa.
Ahhh, mas ha sempre... o que se perde nestes dias,
ganhava-se depois nos outros dias de folga, porque
passava 4 dias em casa, e com a (nome do coénjuge),
nao é?” Mas pronto... Ah, mas pronto, era uma situagao
gue na nossa vida, ja tava, pronto, sempre foi assim, ndo
é?! Ao fim ao cabo sempre nos adaptamos a essa
situacao. Porque sempre foi assim”

“‘Em vez de trabalhar de 2 a 6, das 9 as 5, sempre foi
assim! Quer dizer programa-se as coisas nas folgas, e
nos dias de trabalho, trabalhava-se, tratdvamos dele, e
dormir, descansar um bocadinho, e trabalhar novamente
(risos).”

“Sim. Sim”

“Ah, fagco! Sim, sim! (risos) Acho que sim. Ndo, o meu
trabalho é das nove as seis, e ponto final. Nao, ou seja,
ndo ha aquela questdo, s6 quando estou fora, ndo é?!
Ndo ha aquela questdo de ainda levar a papelada para
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casa, para ainda ir fazer coisas para casa. As seis horas
chego do trabalho, fechou! (risos).Ndo, nesse aspeto &
facil. Consigo conciliar, o trabalho e assim.”

“Tou, tou a trabalhar. Eu trabalho numa companhia de
aviacdo e tava responsavel também por uma area. E
portanto, hda4a, hoje em dia com o uso do portatil até...se
eu tivesse uma equipa se calhar era mais facil, eu era
coordenadora de area mas a area era sO minha, foi
criada por mim, e portanto, se eu tivesse de me ausentar
na totalidade, ndo tendo disponibilidade de poder ensinar
ou de passar a pasta, porque o problema se nds nao
podemos estar presentes para trabalhar, ndo podemos
estar presentes para também ensinar. Nado é possivel!
Temos de estar fora. Entdo, ia ser um problema, porque
o trabalho ia ficar, se calhar, ali um bocadinho
pendurado. Talvez por isso, ou enfim, também por uma
guestdo de generosidade humanitaria, ndo sei!
Permitiram que eu continuasse a trabalhar a distancia.
Portanto, eu tenho o computador, e todos os dias vejo,
hoje em dia facilita-se com o uso dos emails, com o0 n&o
sei qué, pronto! Se tiver num exame, uma coisa mais
complicada, com ela, a prioridade é ela, mas vou sempre
vendo, porque se houverem situagbes de urgéncia
respondem-se logo e mesmo até falar com clientes e
tudo! Portanto, muitas vezes, ao sabado e domingo, ia a
casa, e ali com outra serenidade ligava o computador e
conseguia fazer as coisas. As vezes aqui, mas sempre
mais limitados. E o telefone, ajuda muito, os emails ajuda
muito a responder. Portanto, eu consegui conciliar e ter o
trabalho todo em dia durante este processo. Assim como,
gquando estou de férias também acabo por levar o
portatil, e acabo por..., pronto, alguma coisa mais
urgente que eu perceba que mesmo com a indicacao que
tou de férias, tenha de ser resolvida, eu resolvo.
Portanto, ha, € um estado...”

“Sim. Sou muito organizada, e pronto, consigo as tarefas
todas.”

“Aquilo Ia nos Agores é diferente daqui. Aquilo é... Eu
tinha horério de fungdo publica, eu ndo trabalho na
funcdo publica mas é como se fosse, e o (nome da
crianca) saia da escola praticamente a hora que eu saia.
E depois, 0 meu marido ja estava em casa a trabalhar,
porque ele tem... Temos uma garagem de carros,
dessas de oficina mecanica, por trds da casa, e isso ndo
afectava muito a minha vida. Em relacdo ao meu
trabalho, porque enquanto ele estava na escola, eu tava
a trabalhar. Quando saia, era quase na hora que ele saia
da escola, portanto! Aquilo la4 é tudo perto. Tudo! Nao é
como aqui, ndo tenho que apanhar transportes, nao
tenho nada. Alids, a escola do meu filho fica a 5 minutos,
a pé, do meu trabalho.”
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tomar

banho...Tinham o qué,

tempos de
voceés, era?”

lazer

para

“‘Ah, aquilo 1a € pequeno. Ele entrava as nove, eu
também entrava as nove no meu trabalho, e bastava
acordar antes das oito, um bocadinho, e chegava a
escola em quinze minutos, e depois ia logo para o
trabalho.

Depois almocava em casa da minha mae, ele almocava
na escola, e se ele saisse tarde, depois ia tomar um café
com a minha irm&, porque ela tinha o mesmo horario do
gue eu, iamos, ia trabalhar, e saia as cinco e meia.
Depois era na hora que o ia buscar. Nao tinha assim...
guando era assim na altura do inverno.

Quando chegava ao verado... Quando chegava ao verao,
as cinco e meia, ja traziamos as coisas preparadas para
ir tomar banho. Saia do trabalho, vestia mesmo la no
trabalho, e iamos tomar banho. Porque é perto, € tudo
perto. Aqui € que é tudo longe (risos).”

“A partir das cinco e meia, era! Porque, perto da minha
casa ha uma... é tipo uma praia. Nao € de areia, mas...E
entdo iamos para la, até perto das oito da noite, era até
quase o anoitecer.”
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Dimensédo Andlise: Tentar perceber como procurava conciliar trabalho, vida pessoal e
familiar. E, se tinha alguma estratégia de conciliacéo.

Identificacéo
Entrevistado/a

El

E3 (E como se fosse a
ajuda de uma empregada
doméstica?)

E4

E 4 (Ja fazia teletrabalho)

E 6 (Como € que tenciona
procurar futuramente
conciliar o trabalho com a
vida pessoal e a familia.
Que estratégias € que
pensa adotar?)

E7

Unidades Sentido

“‘Nao, nao tinha estratégia nenhuma. Porque a minha
mae sempre me ensinou que o0 que era do trabalho
ficava no trabalho, e 0 que era de casa ficava em casa.
E, pronto chegava a casa, vinha a minha filha, ja ficava
melhor, bem-disposta. A mim, o trabalho nunca interferiu
em nada.”

“E sim, sim.”

“Eu tento! Apesar de eu a trabalhar em casa, é dificil,
mas... “
“Ja, ja, ja fazia”

“‘Nao faco ideia! Porque isto & muito lindo, mas tu
programas e tal. Ah e vou e fago s6 as 8 horas e tem de
fazer. Se calhar ter mais rentabilidade durante essas 8
horas para conseguir sair mesmo (...) Agora ha fungdes
que € quase impossivel (...) Se calhar podiam ser 6, e
noutro podiam ser 10. Talvez! Mas as empresas também
nao querem...Tem de ser as oito todos os dias. E ha
alguns dias que tem de ser 10. N&o fago ideia acho que
a sociedade como estd atualmente é muito dificil
conseguir se conciliar a familia com o trabalho. Por isso é
que as mulheres continuam a ganhar menos, as que
guerem trabalhar mais e ter o sucesso na carreira,
muitas tem de abdicar de ter familia, ndo é?!

Ou entdo, se tem familia, tem estruturas familiares que
permitem estar com os avés, ou tém empregados em
casa que quando elas ndo estdo, substituam. Agora
quem tiver...Quem n&o tiver apoio nenhum, € muito
complicado”

“Eh, pa! As vezes tinha de abdicar, por exemplo se ela
gqueria sair, ou isto ou aquilo, tinha de deixar outras
coisas para trds, a casa e outras coisas. I1sso sim, nunca
pus nada... nunca fui fanatica pelas coisas. Ha pessoas
gue ndo saem. A minha méde é daquelas pessoas que
nao sai de casa sem deixar tudo nos lugares, com medo
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E8

E9

E9 (E como é que foi essa
reintegragao no...?)

que ja nao volte, ndo sei qué., ndo possa...Oh pa, eu
nao! Nunca tive essa preocupacdo. Se eu tiver que sair,
fecho a porta, e vou-me embora, e o que ficou para tras,
paciéncia.”

“Fechava mesmo. As vezes tinha uma colaboradora que
fazia umas horas, ai nesses dias, pronto, mais para
pessoal que trabalho e ia levar roupa. E, que trabalha, e
gue néo tinha férias na mesma altura que nés. Pronto, as
vezes conseguiamos fazer isso. Mas havia anos, que
sim, fechava mesmo.”

“Sim. Sim, antes da doenca, sim. Eu tinha sempre mais
tarefas. Nos dias de trabalho fazia mais as coisas, A
(nome do cbnjuge) fazia mais ela, pronto, a parte
doméstica (...) e na escola fazia eu, pronto, ela tava em
casa, né?! la busca-lo a creche, ia leva-lo. Pronto, fazia
almoco, fazia jantar, fazia essas coisas todas. E pronto,
nao compensavamos. 4 dias fazia ela, 4 dias fazia eu.”

“Um dia de cada vez. Um dia de cada vez, e fazendo o
melhor possivel. Sei la! Uns dias é mais facil, outros dias
€ um bocadinho mais complicado. Depende. Mas, até
corre bem. Ou corria!l Quando estava a trabalhar. Neste
momento, & inteiramente, exclusivo para ... A trabalhar,
ele ja tinha terminado o tratamento. Também logo ai, é
um bocadinho diferente. Eu nunca trabalhei, com ele a
fazer tratamento.”

“Pronto, é assim, eu como néo tinha mais ninguém com
guem o deixar, ahhh, é mais facil assim, e havendo esta
licenca de acompanhamento. Porque de vez em quando
depois ele isola, ha uma série de coisas que optei por
permanecer com esta declaracdo de acompanhamento.
E agora, também ainda temos mais um ano e meios pela
frente, de tratamento. Agora, quando terminar, logo se vé
como € que as coisas tém ido, e depois entdo
possivelmente irei trabalhar.”

“Comecou em Julho de 2016 e terminou em Dezembro
de 2016. E a doenca voltou em Setembro de 2017, e
vamos terminar em Dezembro de 2019.” “Ainda fui
trabalhar, sim. Sim, sim, sim. Mas pronto, ele ja podia
fazer a vida normal.”

“E um bocadinho dificil. Eu... ou seja, ndo voltamos a ser
exatamente as mesmas pessoas, ndo é?! Portanto, a
nossa maneira de ver e de estar é um bocadinho
diferente. Mas... mas correu bem! Mas também tenho
boas colegas. Estou num bom sitio. Pronto, e por isso
também ndo senti muito. Portanto, e s6 por voltarmos a
ter as rotinas certinhas, estar despachados aquela hora
para ir trabalhar, para o deixar na escola. Mas ele
também entrava a mesma hora que eu ia trabalhar,

portanto, logo ai era um bocadinho mais facil.”
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“‘Ah, é assim, enquanto...a nivel profissional deixei de
trabalhar, ndo é?! E como digo, ia mantendo algum
contacto com os colegas, mas quer dizer, ndo estava
presente, ndo é?! Eu estava com a (nome da crianca).
Pronto, e o contacto que ia estabelecendo, era mesmo
um contacto telefénico, no sentido de perceber como é
gue estavam as coisas, ou um cliente que me ligava e eu
ligava para a empresa para tentar saber como € que as
coisas estavam. Mas o meu trabalho acabou por ser
divido pelos colegas. As minhas fun¢des acabam por ser
ocupadas pelos meus colegas que l4 estavam.
Entretanto também entrou outro colega para dar suporte,
ah, portanto, nesse aspeto acabou por ser facil. E em
termos pessoais, a minha organiza¢do, passou por me
mudar para casa dos meus pais. E dai, com todo o
suporte que tinha, de irma, mae, pai, dentro de casa. Ou
seja, quatro cuidadores, comigo incluida, a (nome da
crianca). Para cuidar da (nome da crianca). A minha irma
nao trabalha, os meus pais ja estavam reformados nessa
altura. Quer dizer, o meu pai, no inicio ndo estava, mas
depois reformou-se passado pouco tempo, até mesmo
para estar mais presente e pronto. Por isso, a conciliacdo
foi facil também.”

“Pronto, a nivel profissional, acabei por entrar dentro de
um departamento da empresa que faz com que esteja
mais dentro da empresa. Porque se houver alguma
coisa, ndo estar tanto tempo ausente, e estar mais na
empresa. Acabei por acumular fungbes, da parte da
qualidade e da parte comercial. Isso, pronto, nesse
aspeto acabou por beneficiar, porque assim estou mais
presente. Se houver alguma coisa, estou ca sempre.
Nesse aspecto, sim.

A nivel pessoal, ndo. A nivel pessoal, nao houve assim
nada de relevante por referir. Ndo houve assim nenhuma
adaptacgdo... Pronto, a adaptagao, passou a ser quando
voltei para casa e pois estava, fiquei sozinha, foi a
adaptagcao normal, de... as compras e tudo isso, fica a
meu cargo. Nao ha aqui, nenhuma divisdo de tarefas, a
qgualquer nivel. Mas pronto, isso também foi decorrente
da separacdo que ocorreu. Ndo foi propriamente, as
estratégias...pronto, € isso! Basicamente ¢é isso!”

“Ele tem... ele é economista. E licenciado em economia,
e tem... Trabalha numa empresa, temos uma empresa
gue € nossa, que ele td& a gerir e, continua ativo.
Portanto, aqui, esta fisicamente mais presente porque
também tem uma responsabilidade de gerente, e
portanto entre os dois, sacrificamos um bocadinho, entre
aspas, a presenca de um face ao impacto que isso podia
causar, ndo é?!' Na nossa familia. Portanto, mais
fisicamente presente no trabalho, esta ele. Ah, portanto
ativo, igualmente ativo, e tem de viajar uma vez por
semana, vai a Espanha todas as semanas e, continua a
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ir. Pontualmente, ndo foi. Mas entre nés vamos
conciliando muito bem o...”

“As vezes faco um bocadinho mapa de horarios.
Portanto, em primeiro lugar a familia, sempre! Mas
estando aqui, neste contexto aqui. Ou é no dia-a-dia
normal?”

‘De cuidadora, pronto! Aqui, € um bocadinho, a
prioridade de manhd, € claramente a (nome da criancga),
a vista da média, preparar a (nome da crianca) e tudo
mais e organizar a parte escolar dela. Isso para mim, nao
foi dificil de conciliar, mas foi o mais trabalhoso! Porque
para mim era prioritario ela todos os dias cumprir, e eu fiz
um mapa, cumprir com x fichas, ou x folhas de matéria
gue a professora ia mandando. E depois, se ela tivesse
entretida com isso ou se ela estivesse ali na escola ou se
tivesse a escola com ela, eu conseguia nesse bocado
dedicar-me ao mim. Ou entdo, era depois de almoc¢o que
me sentava todos os dias um bocadinho, porque ha
sempre momentos em que ela estd entretida, a fazer
coisas e eu consigo.”

“Sim, sim” “As vezes quando me apetecia ir tomar café
com uma amiga ou com a minha irma, a minha mae ia
busca-lo, ou enquanto ele estava... Porque ele jogava
basket. Portanto, era jogador de basket,
ficava...Enquanto ele estava a jogar basket, ia tomar
café, ou ia ter com alguma amiga...”
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Dimensédo Analise: Perceber quais foram as principais alteracfes sentidas na sua vida
profissional, familiar e pessoal, desde o diagnostico da doenca crénica da/o sua/seu

filha/o.

Identificac&o
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

“‘Ninguém estava a espera. Fui falar com a minha chefe,
expliquei-lhe a situagéo, mas ainda ndo sabia que ela
tinha esta doenca. Mas pronto, ninguém estava a espera.
Uma crianca, com esta idade, e aparecer-lhe isto é muito
estranho. Mas pronto, agora a familia esta toda unida,
como sempre tiveram, estdo sempre a dar apoio, e a
espera que ela chegue a Madeira. Agora vamos la a ver!
Como é que correm as coisas aqui.”

‘A parte profissional, como ndés nos colocamos de
baixa... Nao sei muito bem como é que eu hei-de
explicar esta parte. A verdade € que eu iniciei um novo
contrato, esta parte dos contratos € sempre dificil. Iniciei
um novo contrato numa nova escola, com novas
pessoas, uma nova direccdo. Nao sabia muito bem o que
esperar do outro lado. Mas o que é facto é que encontrei
do outro lado uma solidariedade...”

“...E essa parte também foi muito boa. Porque encontrei
um diretor como nunca tinha encontrado em nenhuma
escola. Nao sei se isso ja se passou noutras escolas.
Claro que é uma situacdo muito atipica, nao é?!”

‘E as pessoas com criangas pequenas ficam mais
solidarias. Mas da parte da direccdo sempre abertos para
qualquer coisa que eu precisasse. Fosse para entregar
as licengas, fosse para entregar os atestados, nao €?!”

“Portanto, encontrei dali uma abertura que nao estava a
espera, também. E isso para nds acaba por facilitar...”

“E menos uma preocupacdo que temos em cima dos
ombros, ndo é?

Ora, se nos estivéssemos que preocupar com 0S papéis
todos (...) somos duplamente penalizados.”

“E assim, quando eles passam muito tempo internados e,
a fazer esse tipo de tratamentos mais agressivos...Ou
mesmo sO os tratamentos, € impossivel trabalhar. Néo
conseguimos conciliar trabalho e a fase dos tratamentos.
Seja em ambulatorio, seja em internamento. Portanto h&
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E2 (Entdo numa situacao
inicial, ndo é? Que eles
comegam com 0S
tratamentos, n3o... a
conciliacdo sera mais
dificil entdo de fazer?)

E2 (E agora numa
situacdo em que a doenca
ja esta estabilizada o que
€ que alterou em termos
da conciliagéo? Ja...)

mesmo necessidade de pedirmos a licenga ou atestado,
para podermos acompanhar os nossos filhos.”

“‘Eu ja ouvi casos em que a pais que acompanham os
filhos, continuam a trabalhar. Eu muito sinceramente, nao
sei como é que se conseguem. Nao sei se tem a ver com
o tipo de trabalho, com o tipo de pessoa, e a maneira
como gerem o tempo, e como gerem tudo, ndo €?! Quer
dizer, quer o0s proprios sentimentos quer essa
responsabilidade a nivel de trabalho. Eu acho que é
muito dificil! E acho que n&o seria capaz de fazer esse
tipo de trabalho.”

“De gerir a parte de estar a trabalhar, e ao mesmo tempo
o meu filho estar a precisar de cuidados inadiaveis. Nao,
nao sei se era capaz!”

“El E! Sim”

“Agora o0 que noés temos que fazer quando...
comecamos a voltar a normalidade. O que é que muda?!
O que é que muda € que nos estamos sempre com 0
coracdo nas maos. Vamos trabalhar, mas estamos
sempre com 0 NOsSsO pensamento: - saber se esta bem,
se ndo esta bem. Se acontece alguma coisa, se nao
acontece. Houve um dia que eu fui para a escola e ja
estava a voltar, ligam-me da escola a dizer que ele tinha
caido. Entrei logo em stresse porque a senhora estava a
dizer que ele tinha que ir para o hospital e ele estava a
dizer que nao queria ir para o hospital. Quer dizer, eu
estava a uma hora de distancia!”

“‘Essa conciliacdo para nds, também ¢é muito dificil.
Porqué? Quer dizer, estamos a uma hora de distancia,
nao é?! A gente ja sabe que estamos a uma hora de
distancia, mas isso para nés é a morte. Ainda estamos a
uma hora distancia ... Aquele caminho todo preocupados
que o miudo que esta a...”

“A precisar ja, de nos. E n6és ndo estamos ali, ndo é?!
Portanto essa parte para nos também € muito dificil de
conciliar. Agora... agora temos que acalmar, relativizar
um bocadinho, mas nao é facil conciliar isso tudo. Seria
mais facil se tivéssemos um horario que nos permite
trabalhar s6 uma parte do dia. Se calhar, seria!”

“‘Mas nao sei se isso é possivel no nosso pais. Tanto
mais que trabalhar s6 uma parte implica no final do més,
um ordenado menor. E 0 nosso agregado suporta uma
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E7

coisa dessas? Sao questdes dificeis também de
responder, que eu também nao tenho respostas.”

“Nas minhas nao foi nenhuma, nao é€?! Porque se calhar,
0 problema maior foi mesmo ela estar doente. E termos
um filho doente & muito dificil. Mas, se calhar mais no do
pai, sim. Porque ele... nds tivemos a felicidade, no meio
da desgraca toda, da empresa do (nome do conjuge) ser
muito compreensiva connosco. Também nds estdvamos
expatriados. Quer dizer fomos trabalhar por uma
empresa portuguesa, fora. Ou seja, quando voltamos,
eles sabiam que voltamos por uma razdo muito
especifica. E entdo facilitaram. Sabiam que a Unica
pessoa que trabalhava era o (nome do conjuge) mas que
gueria estar disponivel para a filha. Mas a verdade é que
nos facilitaram sempre tudo. Depois continuou a
trabalhar na medida das possibilidades dele, podendo
estar sempre a acompanhar-nos aqui. E s6 quando
tivemos o diagnéstico de que estava tudo bem é que
voltou a 100% ao trabalho. Portanto, a ele sim, alterou
mais qualquer coisa. Para mim... Ele viajava, tinha
contacto com os clientes e tudo isso enquanto a (nome
da crianga) esteve em tratamentos, deixou de fazer.”

“Sim, sim. Agora voltamos a vida normal. Ele vai viajar, e
eu fico (risos).”

“Eh pa! E assim, eu tinha tudo na minha méo, na loja. E
neste momento esta tudo na méo da minha colega. Eu
P’rali para quele lado é zero!”

“Nao estou la. Coisas que as vezes ela me passa, se for
preciso, alguma informacéo, sobre isto ou aquilo, mas
também como o inicio da doenca foi muito complicado
acabei por ter de me afastar porque sendo nao
conseguia”

“Nao. Depois comecava a ser... E entdo, acabava por
ser demais, né?! Estar a viver os problemas da loja que
ao fim ao cabo nao sao problemas.”

“Val Comparando com o problema da (nome da crianga),
isso é tudo...” “Secundario. Nao tem nada a ver. Eh pa, a
maquina tava montada, né?”! Arranjou-se uma pessoa
para o meu lugar, o trabalho sai, as coisas fluem. Eh pa,
nao havia necessidade de eu estar a preocupar-me com
aquele, aquelas coisinhas, coisinhas... Porque uma
assim, outra disse assado, eh pa! Nao, tive mesmo de
me afastar sendo, ndo havia hipGtese. Agora, e eu
pensava que conseguia se calhar voltar mais cedo...”

“Também é verdade. Mas ja estou a ver que nao, nao
tenho previsdo. Nao tenho previséo de voltar.

Gostava realmente de comecar a fazer umas horas, ou...
Umas horas de manha, ou... Eh pa, mas nao estou... E
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Ell

E12

E12” E a sua irma vem
com alguma frequéncia
para estar ...?”

E12” (...) considera
importante esse suporte
para a conciliagao?”

N

até a (nome da crianga) voltar a escola, e com este
problema de irmos 2 vezes por semana |4, se ela tiver de
fazer estas 30 semanas todas, aquele medicamento, ndo
vai ser facil.”

Ahhh, pronto, a profissional, parou, né?! Estagnou
completamente. A pessoal, pronto, houve alteragoes,
pronto. Uma pessoa ficou... pronto, ficamos... Pronto...

“Exato. Mas pronto, tudo o que nds gostavamos de fazer,
nao faz. Para dedicar, para dedicarmos completamente a
ele. E familiar, pronto, familiar houve sempre um ajuste
(...) conforme ele t4 melhor, ta pior, tem que fazer mais
tratamento. Assim temos a nossa vida em fungao dele.”

“E assim...eu acho que a nossa vida deu uma volta de
cento e oitenta graus, mudou do dia para a noite, porque
nés sempre fomos os tés muito ativos, e saiamos, e
tinhamos festas, e jantares, e programas, sempre muita
coisa, e isso tudo acabou, ndo é?!Passamos a viver
praticamente sete meses aqui no hospital. Portanto,
afectou...Nao digo que tenha sido um mau periodo,
porgue sendo a evolugdo dela boa e, vendo que ela
estava bem, ndo tenho rancores quanto a essa fase. Mas
foi uma mudanca muito grande. Porque nossa vida
focou-se nisto. Tudo em funcéo, primeiro isto, e depois ir
gerindo... “

“Ahhh, a minha vida mudou completamente. Para ja, sai
da minha ilha, cheguei c4, nunca imaginei que isso fosse
acontecer. Depois, cheguei c4, nao tinha ninguém. Fui
para casa da minha filha, com os dois irmaos...O
namorado dela e os dois irméos dele. Uma mudanga
radical na minha vida, porque eu ja vivo sozinha ha
muitos anos, e tive de partilhar casa com outras pessoas,
para mim foi muito dificil. Tive de estar longe dos meus
familiares. Para mim...A minha irma, para mim, é a
minha melhor amiga. Pronto! Ela quando ndo esta, eu
ndo tenho ninguém. Passo sempre sozinha com ele, com
o meu filho. E sou uma pessoa, que sou muito, tipo,
extrovertida, gosto muito de conversar, e aqui ndo tenho
ninguém, sinto-me muito sozinha, muito mesmo!”

“‘Nao, nao...! Ela ndo pode, porque ela tem o seu
trabalho, e depois gastar férias ndo é facil. E depois,
também estar a por atestados médicos, € complicado. A
nivel de...”

“Sim, sim. Completamente! Eu digo a toda a gente,
guando me perguntam se eu tenho alguma psicéloga,
para mim a minha psicéloga € a minha irma. Quando
preciso falar ou desabafar, € com ela!”
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Dimenséo Andlise: Saber como perspetiva a sua vida profissional, familiar e pessoal
no futuro, na qualidade de cuidador.

Identificacéo
Entrevistado/a

El

E2

E3

Unidades Sentido

“‘Ah, eu espero, que...Quando a (nome da crianca)
estiver na Madeira, pronto, consiga fazer a minha vida
melhor, dar-lhe tudo o que ela precisa, passear com ela
(...)

Eu quero que ela va a outros paises. O que eu ja tive,
nao quero que ela tenha. Ir a outros lugares, descobrir
novas coisas”

“Pois eu nao vou deixar de ser cuidador, ndo é?! Nao sei
bem. Eu acho que n6s aprendemos aqui que € um dia de
cada vez. E tratar das coisas no imediato. Portanto,
guando elas aparecem, nos arranjamos uma estratégia
para resolver o problema. Nao...Ja n3o... ndo estou a
ver no futuro como é que vou ser ndo vou premeditar.
Portanto quando elas aparecem assim a gente faz, a
gente resolve, a gente procura quem nos ajude a fazer
face aquilo que nos aparece, que nos acontece.”

“N&o vale a pena premeditar. Conforme...E ao sabor do
vento. A mim parece-me um bocadinho desleixado mas
para ja essa € a estratégia que eu acho mais correta.
Pode nado ser a correta, mas se calhar é mais sensata
neste momento.”
“Eu como mae...” “ (risos) E um pouco mais dificil essa
parte. E como é a primeira vez que acontece na vida, a
pessoa nunca conta!

Como € o meu filho. O amor de mée é incondicional. N&o
existe.

‘Entdo da maneira que eu trato dele, ndo sei se ia
conseguir tratar de uma outra pessoa. Talvez s6 se fosse
a uma irm&, a minha mée, ao meu esposo ou minha
irma.

E talvez aquele elo de ligacdo que a pessoa tem, aquele
amor, E... vejo-me uma pessoa, daqui mais uns anos, a
ser a mesma pessoa!”

“Quando terminasse os meus estudos, ia fazer um
concurso publico, ndo é? Para seguir ciéncias educacao.
Era para ver, se tentava também ser professora. Ser
professora, dar aulas, € mais ou menos isso!”
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“Agora nao penso em nada. So cuidar dela! Acabou!”

“Primeiro, esperemos que a (home da crianga) esteja
definitivamente tratada, e que deixe... Isto vai ficar para
toda a vida, certo? Mas, pronto, esta fase pior, dos
tratamentos, de estarmos aqui que tenha passado. E
depois é retomar. Eu gostava muito de voltar a trabalhar,
la estad! Podendo trabalhar menos tempo gostava muito.
Sei que vai ser dificil. Nao sei, pensar por conta propria.
Ainda n&o pensei muito nisso, ainda ndo estou ancorada.
E a familiar é deixar isto acalmar para voltarmos... Pelo
menos nunca deixarmos... Pelo menos tentarmos nunca
deixarmos de ser felizes. Mas acho que ninguém é
inteiramente feliz, ainda para...Tendo um filho doente e
depois vindo para um hospital. Portanto conseguirmos
acalmar. Ndo é esquecer, é nao ter tdo presente na
memoéria tudo o que passamos aqui, 0 que vemos e
ouvimos aqui. Tentar ser feliz!”

“E assim, as coisas voltarem ao normal, eh p4, é capaz
de ser um bocadinho dificil, ndo é?! Pronto, eu sinto que
guem tem uma crianga como nds temos, temos uma
bomba reldgio em casa. E aquilo que fico com a nogéo. E
se calhar também ficamos com a nocao de que as coisas
nao podem ser, se calhar, como eram no passado. Se
calhar vou tentar organizar as coisas, vou ter que ter um
horario fixo. Ter que, que... Ter que organizar as coisas
de outra maneira. Pronto, ndo faco a minima ideia, mas é
uma coisa que vou ter que pensar muito bem. E depois
também estou um bocadinho dependente, ndo é?! Da
(nome da outra filha) estar ou néo estar, continuar em
casa connosco, da minha mae ter um problema de saude
idéntico ao da (nome da crianca), ndo é?! Continua a
fazer radio... continua a fazer quimio de manutengao.”

“A minha mae sabe que o problema dela esta 1a. E real,
na mesma. Nao passou, ndo acabou, esta la. Esta é...”
Esta estavel. Quando ele se lembrar...Esta adormecido,
pronto. E enquanto eu puder contar com ela também, se
calhar umas horitas, consigo ir ali. Mas é assim, nao
posso fazer planos, porque tudo o0 que eu pensei que
consegui fazer, ndo foi possivel. E acho que quando
COMeco a pensar que as coisas estdo no bom caminho,
ou no caminho que eu estava a querer programar para
seguir, sai tudo errado.”

“‘E entao optei, e acho que quem vive isto tem que ser
um dia de cada vez. Nao h& hipétese da gente pensar as
coisas a longo prazo.”

“Passando a doenga, eu espero que as coisas melhorem.
Gostava, né?! (risos) que as coisas voltassem ao menos
aquilo que eram. Continuar a ser, ele a fazer a vida dele,
né?! A ir para a escola, ir para a creche, ndo é?! Ter 0s
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E9

E9 (Ahhh, e considera
que a conciliacdo, aqui
destas esferas da vida

profissional, familiar e
pessoal foi diferente da
primeira vez que

receberam a noticia? E
que da segunda vez ja foi
mais complicado? Como
€ que considera?

E10

amigos dele, brincar com os amigos dele, e pronto se ele
estiver bem, claro, também consigo voltar de um dia para
0 outro, consigo voltar a ter aminha vida normal, pronto.
Porgque néo, é uma situacdo, que s6 prescindo da baixa,
consigo... ndo tenho qualquer problema, volto a trabalhar
normalmente, como trabalhava. Continua. O trabalho
continua 1a, pronto (risos) como se nao tivesse...” “Ta la
a espera.”

“Eu ndo consigo pensar. Ahhh, porque o ano passado
pensava de uma maneira, achava que ndo, voltdvamos,
e entdo, entrdmos tudo outra vez, e agora durante dois
anos. Portanto, ndo consigo... Eu acho que vai ser
exatamente a mesma coisa, como foi o ano passado,
mas... dhhh... mas, neste momento ndo consigo. Acho
gue sim, a parte da minha vida profissional, sera a
mesma. O lugar esta |4 a espera. Portanto, a minha
secretéria esta l1a. O trabalho é o mesmo. Ele vai para o
50 ano, este ano, portanto, temos uma nova rotina, nao
é?!

Ahhh, portanto, e a minha vida pessoal, vamos gerindo
conforme a disponibilidade.”

“E muito...Muito mau. Tanto da primeira como da
segunda, mas séo diferentes.

A primeira vez, n6s ndo temos a minima nog¢ao do que é.
A segunda, n6s sabemos o que é, sabemos que é tudo
diferente. Mas a vida em si... Depende! A segunda vez, é
muito mais complicado.

A primeira € o choque, tiram-nos tudo, achamos sempre
pior. A segunda é... nem tenho palavras. Portanto, é
mesmo muito dificil. E pensarmos que podera voltar, que
voltou uma segunda vez, que é tudo muito mais forte, é
tudo muito mais dificil para ele. Para ele, foi muito dificil
de aceitar. “Porqué?”, “ O que é que fizemos de mal?”.
Aquelas coisas todas. Mas depois temos de seguir,
aquela parte depois passa, e seguindo em frente”

“Eu espero que continue neste nivel, que é fazer a minha
vida normal. Ah, obviamente, se a doenca da (nome da
criangca) se agravar tera de haver uma adaptacdo, e a
partida essa adaptacéo ira passar muito por aquilo que ja
aconteceu no passado, que é eu refugiar-me novamente
m casa dos meu pais, e provavelmente nessa altura, se
for necessarios, eles vém do Alentejo para ca. Depois,
serd isso. E a nivel profissional, se tiver que voltar a
acontecer, sei que tenho o apoio total da empresa. E
como digo, ainda hoje, quando preciso de faltar, falto.
Ninguém me diz nada, ninguém me desconta nada.
Portanto, acho que vai acontecer um bocadinho como
aconteceu em 2013 e 2014.Final de 2013, 2014 e
2015.Ah, acho que vai ser mais ou menos por ai. Ou
seja, as estratégias adotadas no passado, seriam as
estratégias a adotar no futuro, enquanto cuidadora. Se a
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E12

E12 “ (...) em termos
profissionais, tem vontade
de voltar a trabalhar, ter
as suas rotinas?”

doenca da (nome da crianga) continuar estavel, entdo
nesse caso, nao sera necessario adotar algum tipo de
estratégias, porque é uma vida praticamente normal.”

“‘Eu acho que isto alavancou-me para uma posicao de
dar claramente prioridade a familia. E portanto, de futuro,
e para ja ndo, porque até temos aqui mais um periodo
pela frente, mas de futuro nés temos o negécio da
familia, dedicar-me mais a familia, estar mais virada para
dentro. Embora sabendo que a (nome da crianca), numa
situacdo normal, passa a ir a escola, a frequentar a
escola, e esta o dia todo. Mas, acho fundamental que
passemos mais tempo com os miudos. Ter a capacidade
de gerir o trabalho, porque eu normalmente chego a casa
as sete horas, nas alturas em que ela estava doente mas
nao estava internada, no inicio, antes do IPO, eu tinha de
ir busca-la, era normalmente eu. Eu e o meu marido
levavamo-la, mas era muito cedo, e depois eu tinha de ir
busca-la. Mas ela sai as quatro e tal. Nos dias em que
tinha educacdo fisica, na ultima hora, eu tinha de ir
busca-la até mais cedo. Portanto, tive a passar de sair do
meu trabalho muito mais cedo. E, nao digo, trés e meia,
guatro horas, mas a ideia de chegar as cinco horas a
casa com os miudos e poder acompanhd-los nos
trabalhos, dar-lhes atencéo, brincar, jogar com eles, para
gue eles tenham tempo de fazer isso tudo antes de jantar
e o dia deles de segunda a sexta ndo ser focado cem por
cento na escola e nas atividades, acho fundamental.
Portanto, isto fez-me...A nossa vida efectivamente
mudou, porque nos limitou em muita coisa, nao
podermos ir jantar fora todos... NOs conseguimos ir
jantar fora agui mas ndo conseguimos ir a uma festa, ir a
determinado programa, deixamos de ir. Nao podemos
estar todos presentes, ndo vamos!

Mas, tem a parte positiva, que realmente nos faz pensar
no que é que realmente é importante.”

“‘Ahhh, isso agora ndo sei! Vai ser muito complicado,
porque eu sou uma mae muito, muito galinha. O meu
filho, agora, eu acho que nunca mais vai ser como antes.
E agora vai ser, ndo sei, nem sequer sei, como é que em
relacdo ao Afonso, nao sei, ndo sei explicar.”

“Sim, tenho muita vontade. Exatamente. Era ja!

Se fosse c4, se eu morasse ca e o meu trabalho fosse ca
eu até ia trabalhar. S6 que...s6 que, ia trabalhar e ele
havia de ir para a escolinha quando fosse possivel.
Porque eu tenho muitas saudades de trabalhar. Para ja,
tinhamos um ambiente 14 no trabalho muito bom. E,
tenho saudades. Eu, ndo fui feita para ser doméstica.
N&o gosto. Gosto de ter o meu. Agora recebo muito
pouco. Estou de atestado E sé... ganho muito pouco, e é
isso!”
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» Analisar as praticas de conciliacdo promovidas pelas empresas

Dimensdo Andlise: Saber se ja recorreu a alguma licenca ou pratica (Ex: licenca
parental, dispensa para amamentacéo, licenca assisténcia a filho, trabalho a tempo
parcial, horario flexivel, regime meia jornada, outra) de conciliagdo disponibilizada

pela sua entidade patronal.

Identificacéo
Entrevistado/a

El

E2

Unidades Sentido

“N3o.

“Ui! Pois eu nao sei muito bem ainda como é que isso
funciona na escola. Sei que para as pessoas que ja sdo
efectivas que estdo afectas a uma escola, é mais facil
pedir a jornada continua, por exemplo, ou trabalhar s6 a
tempo parcial. Para um professor contratado que muitas
das vezes vai e vai pegar num horario ja atribuida outra

colega do quadro. N&o é possivel fazer esses ajustes.”

“Portanto, por exemplo, trabalhar sé no turno da manh3,
para uma pessoa contratada como eu que trabalha numa
escola esses pedidos tem que ser feitos antes do horario
estar concebido. Mas muitas vezes quando eu sou
colocada, ja a escola esta a funcionar. Portanto, esse
pedido para mim, nunca poderia ser... Porque mudar o
meu horario, implicaria mudar o horario de 500.000
turmas. Estou a exagerar! Mas pronto, implicaria mudar o
meu horério, o horario das turmas, e o horario dos meus
colegas.”

“‘E eu entendo porque € que as direcgdes depois nao
podem... Eu entendo! Porque somos contratados. Ndo é
sermos tratados de maneira diferente, € mesmo por
essas implicacoes todas.

Para as pessoas do quadro, a ideia que eu tenho, é que
sim, a jornada continua existe...Ahhh, e existe também
essa pratica do fazer, s6 parcial.”

“‘Mas para mim, ndo é possivel. E esse pedido tem que
ser feito, antes do ano letivo iniciar. Como eu sou

contratada, nem sequer sei se vou ser colocada ou néo,
nao posso estar a contar com isso.”

“Eu concorri para 18 concelhos, para as escolas todas
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E3

E3 (Portanto ha protecdo
social no pais?)

ES

E4

E7

E8

daqueles conselhos. J& ndo concorri para os conselhos
da Margem Sul, mais a sul. Portanto, Alcochete, e
agueles mais a beirinha. Mas Setubal, este ano, ja tirei
da minha lista porque fica muito longe. E gostava muito
de ficar naquela escola mas ja fica muito longe. Sao 120
Km diarios. E muito!”

“‘Por exemplo, em Angola, vou-lhe dizer... Em Angola
numa situacdo em que ele esta, eu nao ia trabalhar
mesmo. Nao ia trabalhar. Talvez...talvez sé depois de
um ano, quando eu nao tivesse que vir muito tempo ao
hospital, ou uma vez por semana, ou a uma vez por més.
Talvez ai ia trabalhar mas assim no estado em que ele
esta, se fosse em Angola ndo iria trabalhar (...).Mas ia
ter, ia ter o salario, normalmente, como toda a pessoa
tem.”

“Sim, sim, sim, sim, sim, sim. Nos temos os descontos
para a seguranca social e esses descontos é que nés
vamos beneficiar de apoio. Sim, sim.”

Ndo. Nao, acho que ndo ha mais nada de que a gente
possa beneficiar. O que eu tive na altura que estive
gravida, também beneficiei, portanto agora, era as duas
horas que nos pertencem a nos, também beneficiei.
Portanto, acho que ndo ha mais nada da parte deles que
possa beneficiar (risos).”

“(...)E alicenca.”

“Sim. Sim. Na altura tive conhecimento aqui por alguns
pais do IPO que nos alertaram. Ahhh, que h& um
subsidio para filho com doenca crénica. Depois eu fui
informar-me & segurancga social, preenchi os papéis.
Ahhh, e por acaso foi aceite. Ndo é grande coisa, ndo é?!

Para aquilo que nés descontamos, mas pronto...”

E, eu tenho direito, e ai entdo tou negociando com eles.
Ainda como é que vai fazer! Como é muito novo, né?
Ainda ta muito recente.”

Posso ter uma licenca para acompanhar a pessoa da
familia.”

N&o, ndo, ndo. Eu tinha uma loja também na altura, e a
(nome da crianga) com 15 dias foi comigo para a loja. A
(nome da crianca) foi criada na loja. Foi criada comigo
numa... Nao nesta, mas noutro tipo de negdcio, a (nome
da criancga) foi criada comigo dentro de uma loja.” “Nao,
eu tive sempre, tive sempre trabalhos por minha conta.”

“Agora estou, sim.”
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E8 (Nunca rec
licenca parental?)

orreu a

E8 (E A dispensa de
aleitacdo durante aquele

primeiro ano...?)

E9

E10

E10 “ (...) gozou de

subsidio
dispensa
amamentagao?”’

E1l1l

parental,
de

“Ah, sim, sim.”

“Nao, ndo, ndo. Por exemplo, nés temos (...) temos uns x
dias por ano, ndo €, por causa dele, mas eu nunca tinha
gozado nada disso (risos).Tava mesmo completamente a
parte. Nem sabia os direitos que tinha, porque nunca... 1a
ta, a situacdo, como trabalho a noite, ha sempre a
possibilidade de ajustar os meus horarios... Pronto, por
exemplo, se tenho alguma coisa que fazer a tarde, ndo
preciso de tirar a tarde de férias, porque durmo de
manha, e a tarde tenho disponivel, né?! E uma quest&o
de dormir um bocadinho menos (...) havendo sempre
disponibilidade sem ter de estar a meter, ou atestado...
pronto, por causa de uma consulta, ndo é?! Ou fosse, 0
gue fosse. Ou uma festa do fim da creche. Pronto,
alguma coisa. Nunca foi complicado. Muitas vezes,
desde que conseguisse articular as coisas nao €, tinha

sempre disponibilidade para fazer.”

“S6 de maternidade.” “Nao. Quando... Porque eu sé dei
de mamar até aos seis meses. Portanto, essa parte. Ah,
mas tinha sim, tive até ao primeiro ano de vida, aquela
reducédo de horario. Pronto, sim, sim.”

“(...) Foi s6 mesmo a reducéo de horario.”

“Licenga, como assim? N&o, eu na altura que estive,
estive afastada, estive de assisténcia a filho com doenca
cronica. Ah, e pronto, foi sempre por ai. Inicialmente,
guando foi diagnosticado, ainda fui ao médico, e o
médico passou baixa para mim. Mas, depois a assistente
social falou logo comigo, e disse: - Ndo, ndao, ndo. Nao é
por ai que tem de ir, porque vocé ta boa para trabalhar. A
guestao, é que vocé nao trabalha porque esta a dar
assisténcia, e entdo, modificou-se logo, alterei logo...
acho que nem cheguei a entrar com a baixa normal,
entrei logo com a assisténcia a filho.”

“Sim, tudo o que tinha direito usufrui. E a questdo da
reducdo de horario...Neste caso foi s6 um ano, porque
eu ndo amamentei. Durante o primeiro ano tinha essa
diminui¢cdo da carga horaria, pronto. Foi durante um ano,
porgue eu ndo estava a amamentar, mas sim, usufrui
sempre, tudo o que tenho direito, usufrui, sim.”

“Nao! Nem estou...Por acaso hoje falei nisso, porque na
perspectiva agora de continuarmos aqui mais uns meses,
eu j4 informei a minha entidade patronal, que agora
estou de férias, mas que a partir do dia um de Setembro,
que ndo era um, nem dois, nem Trés, é segunda-feira,
iria apresentar-me e ja ndo vou. Portanto, que o0 meu
registo nos préximos, trés, quatro meses, ndo consigo
fazer planos para mais, seréa idéntico ao passado.

Um bocadinho, esta é a minha situacdo. Oque é que
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E1l (E a dispensa de

amamentacao?)

E12 “ (...) recorreu a
licenca parental? Se
gozou da dispensa de
amamentacao
quando...?”

dizem? Matemos como estava, ou tenho que meter
baixa? Porque néo tenho a duvida que se a resposta for:
- ah, nhd, nha nha, nhd, nha nha (riso) eu meto baixa, é
gue nem pestanejo. Mas pronto!

Mas tenho ideia, ndo me informei como digo. Mas tenho
ideia que em termos de seguranca social, pelo menos foi
0 que ouvi aqui, depois cada um tem os seus ordenados
compostos da maneira que €, que as pessoas sdo muito
lesadas numa situacédo de uma baixa. Confesso que nao
sei, ndo é?! Porque idealmente eu preferi conciliar, por
uma questdo de ocupacdo, sendo possivel. Por outro
lado, até numa situacdo de manter a posicdo que tenho.
Porque numa empresa, a minha empresa hao é publica,
e nés sabemos que “longe da vista, longe do coragao”,
portanto se nos ausentarmos durante um tempo, quando
viermos o nosso lugar ja foi ocupado, ndo é?!E portanto,
aqui é bom para todos os lados. Eu mantenho a garantia
do meu trabalho, continuo a fazer da melhor forma, para
a empresa é confortavel que ndo tem de se preocupar, €
as coisas aparecem feitas. Pronto, por isso nunca pensei
em recorrer. Mas, tenho ideia que as condigcbes sao
limitativas.”

“Ah, tive. Tive a licenga de maternidade. Tive em baixa
de risco, primeiro. Primeiro tive em baixa de risco, aos
cinco meses, s6 que ela depois nasceu aos sete. Nao foi
por muito tempo. E depois tive de licengca de
maternidade, mas atendendo a que ela esteve internada
45 dias depois de nascer, acabou por ser uma licenca
muito longa. Portanto, foi de novembro até janeiro, foi a
baixa de risco, porque ela depois nhasceu em janeiro. Era
para nascer em margo, nasceu em janeiro. E depois, s6
voltei em Setembro. Porque a licenca de maternidade,
cinco meses, ou 0 que €&, s6 conta a partir do momento
gue os miudos vao para casa. Como ela teve 45 dias,
depois s6 voltei em Setembro, Mas, ui! Nessa altura...”

“Também. Até as quatro e meia... Sair mais cedo, duas
horas mais cedo... Nao, isso, eles flexibilizam, juntam as
duas horas, e em vez de ser...As pessoas podem entrar
uma hora mais tarde, sair uma hora mais cedo. Isso, eles
flexibilizam, e portanto eu optei por entrar a mesma hora
e sair duas horas mais cedo.”

“Gozei tudo. Tudo o que na altura era por direito gozei
tudo.”

“Nao! O meu horario é o normal, € das nove ao meio dia
e meia e da uma e meia as cinco e meia. Eu antes saia
as seis, s6 que... eu fiz menos horario...fiz
menos...como 0s meus patrdoes saiam sempre as cinco e
meia eu pedi se podia fazer menos hora de almoco e sair
as cinco e meia com eles. Porque era... Para mim era
melhor, ndo tinha de estar mais meia hora, porque acho
gue nao da diferenca. E entdo, eles aceitaram e desde ai
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faco o horario de fungao publica.”

Dimenséo Andlise: Saber se beneficia por parte da sua empresa de outros apoios a
conciliagédo (creche, infantario, seguros saude, outros).

Identificacéo
Entrevistado/a

El

E2

E2 (Considera que as

empresas ainda
estdo preparadas

nao

Unidades Sentido

”

“‘Nao.

“ Nao sei bem, mas eu acho que sim. As pessoas que
tém um filho com doencga croénica, ndo estou sé a pensar
Nos NOSso0s casos, ndo é€?! Ha outros tipos de doencas
crénicas. Acho que sim. Porque acho que... ja me perdi!
Porque quer dizer, somos cuidadores, e ainda temos de
ser cuidadores a tempo inteiro, ndo é?!”

“‘“Quem tem que nos privar o direito de poder
trabalhar...Temos um filho com doenga crénica. E,
portanto, as empresas deviam ter, ndo sei se é projetos,
formas de conseguir conciliar. Se uma pessoa é boa no
que faz, ndo é pelo facto de ter um filho crénico, com
uma doenca crénica que vai deixar de ser ...”

“Deixar de ser bom naquilo que faz, ndo €? E portanto eu
acho que... Claro que para as empresas € muito melhor
uma pessoa que trabalha tempo inteiro e que produza
naquele tempo inteiro. Eu percebo isso! A nivel de
produtividade. Agora, as pessoas... Também quer dizer,
ndo sei! E tudo... € um pau de dois bicos!”

“Se nds olharmos para o lado do empregador, claro que
é dificil estar a empregar uma pessoa que tenha de estar
a faltar uma data de vezes, ndo é?!”

“E isso!”

“Alias, posso so6 dar o exemplo da minha cunhada. A filha
também tem uma doenca crénica e deixou de trabalhar.
Pura e simplesmente! Porque volta, meia volta, ela
precisava de ser internada e as empresas nhao
facilitavam. Quer dizer, noés percebemos o lado da
empresa. Mas a crianca também nédo tem culpa, e a mae
ndo tem culpa, ndo é? E nesse aspeto ndo ha essa
solidariedade das empresas, que seria exigida.”

“‘Nem as empresas, nem a segurancga social, nem... Nao,
ndo estdo preparadas. Porque supostamente isto € uma

para situacdo atipica, mas nao trabalham de maneira a
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enfrentar realidades como facilitar a vida as pessoas

estas?)

E4

E6

E7

E8

”

N&ao sei se tem a ver s6 com
a produtividade, mas acho que nao.”

“E, ndo! Porque eles estdo me dando todo o apoio que
precisa, eles estao ajudando.”

“Sim. Eu acho que, la esta! Volto a frisar, nds no caso
tivemos a felicidade da empresa do (nome do conjuge)
ser muito compreensiva, mas ha muita gente que
infelizmente ndo tem essa compreensao. Entédo, a Unica
entidade que nos pode dar esse apoio € o estado, certo?
E, ndo da! Portanto acho que o estado neste caso com
0s pais de criancas com doencas crénicas ou que
precisem muito de acompanhamento, o Estado ndo da
muitos apoios. Ndo digo muitos, porque eu também nao
procurei muito bem. Sabia que havia alguns, mas nao os
pedi. Mas sei que no caso, por exemplo, sé um dos pais
€ que pode pedir. E s6 um dos pais podendo ter direito a
acompanhamento... E como a baixa a 65%, ndo acho
justo! N&o acho justo! Porque nenhum pai, primeiro,
escolhe ter um filho doente, muito menos com doencas
graves. E depois tendo isso, ainda tem que se preocupar,
ter um filho doente, a questdo monetaria. Porque
ninguém sabe 0s encargos que cada um tem, ndo é?!
Ninguém esté a espera de ter um filho doente. Portanto,
acho que ai o estado falta muito, ai.”

“Eu acho que sim, porque é assim, quem €& nao, quem
ndo... Nestes casos, nos deixamos o trabalho, né?! Nao
ha outra hip6tese. Eu neste momento, tenho de continuar
a pagar a Segurancga Social. “

“Eu continuo a pagar a seguranga social, embora tenha
um subsidio de assisténcia por ndo sei qué, que ainda
nem percebi muito bem, que acho que é cerca de 11
euros por dia. Mas 60 e muitos euros, 60 € poucos euros,
gue é o minimo da seguranca social que paga o
trabalhador independente. E continuo a pagar, e ndo
consigo tirar de |4 nada porque nao estou a trabalhar.
Aquilo s&o servigos prestados. Portanto, praticamente as
coisas movimentam-se de as despesas que se tem, o
ordenado de quem la est4 e pouco mais. Nao é possivel,
nao é possivel. No meu caso, ndo € possivel, mais
nada.”

“A minha empresa... a minha empresa até facilita muito,
no caso, € uma empresa grande. Eles até normas, listas
dos trabalhadores (...)

N&o, ndo tem. Isso ndo tem. Tem muitos protocolos com
empresas privadas. Tem muitos protocolos, por exemplo
com clinicas, pronto, tem muitas coisas, com empresas
privadas, tem muitos protocolos.”

“ Em termos de horarios ndo... desconhego um bocado
porque é uma empresa que também tem varios horarios,
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E9

E9 (Em termos de apoios

escolares,
saude ...?)
E10
El1l

seguros

de

entdo permite um pouco que a pessoa possa pedir
trabalhar de dia, ou trabalhar de noite, ou trabalhar nas
oito horas de dia. Ha sempre a possibilidade dentro da
empresa de haver uma alteracao de horario.”

“‘E entdo, nods, pronto, se for o caso, conseguimos,
articulamos a nossa vida aquele horario. Temos horas,
desde que a empresa esteja a trabalhar, nés, pronto,
apresentando um motivo valido, como é d&bvio, ha
sempre esta possibilidade de pedir um ajuste, nesses
horarios que eles tém.”

“Ja os tenho. Portanto, tenho... reducao de horario,
também, por ele ter doenga cronica. O meu horario é a
jornada continua. Portanto, trabalho sé seis horas, ou
cinco horas, em vez das sete horas. Pronto... Portanto
eu acho que mais também... E dificil de pensar o que é
gue a minha entidade patronal me podera dar mais.
Portanto, neste momento ...”

“Ah, sim, isso ndo tenho. Tenho a ADSE. Aqui, nés nao
pagamos nada, ndo é?! Eles ndo pagam. Em termos de
apoio na escola, ele tem o PAE, |a, o programa de apoio
escolar. Ndo é que ele precise propriamente, mas da
jeito por causa das justificacbes das faltas. Portanto,
agora, la esta, este ano, também para o 5 ° ano, é
totalmente diferente, ndo sei muito bem como é que vai
correr. Primeiro ciclo, € uma coisa. Agora, segundo ciclo,
ja vai ser outra. Portanto, mas acho que... Estou
satisfeita, em meu nome, ndo €?! Portanto, em relagédo a
isso, acho que sim.”

“Nao, a questdo aqui ndo é isencdo de horario, mas em
caso de haver necessidade da minha auséncia para
prestar cuidados, estou liberada para o fazer sem ter de
fazer qualquer tipo de compensacdo. Em termos
laborais, se precisar faltar uma tarde, falto uma tarde. Se
precisar faltar um dia, falto um dia. E ndo me é cobrado
nada por isso. A empresa € espectacular (risos).”

“Ndo. E assim, a questdo dos seguros de saude ja
chegou a ser falado em termos de internos da empresa,
mas depois optou-se por ndo se ir por ai, porque também
ja ha colegas que tinham seguros de saude associados
aos créditos a habitacdo. Depois, era injusto! Pois nao
havia forma de compensar! H&, € assim, acho que o
suporte que eu tenho da empresa é de tal ordem, que me
chegaram inclusive a dizerem-me que se eu precisasse
de dinheiro para qualquer situacdo, que me cediam.
Portanto, mesmo nao estando a trabalhar.

Portanto, ndo tenho, la est4, se calhar seguro, mas tenho
um suporte financeiro que sei se for necessario, que
posso ir buscar (risos).”

“E assim, eu ndo me posso queixar, porque neste
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E12

momento houve uma flexibilidade laboral, e portanto...Se
eu venho fazer um exame com ela, ndo preciso de
apresentar justificacdo, basta dizer que fui. Portanto,
enquanto a situagédo for assim, tudo bem! Agora, vejo
gue ha pessoas que ndo tém alternativa pelo tipo de
trabalho ou pela sua condicdo, ndo tem alternativa,
sendo recorrerem a uma baixa, mas atendendo a que
levam cortes...Pelo que as pessoas me dizem, porque
eu nao sei. Sei que na licenca de gravidez, é oitenta por
cento sobre o ordenado bruto, a dada altura é ela por
ela. Aqui, pelo que percebi, os ordenados levavam uma
tareia enorme. O meu marido tava a dizer que acha que
nao, nao foi ver a regulamentacdo, mas que acha que
nao, pronto! Agora, portanto, se assim for, eu acho, a
licenca de maternidade €é lago de natural, mas
infelizmente e nos tempos que correm uma baixa por
uma doenca destas € igualmente natural. Sdo milhares!
S6 quem ndo conhece a realidade! Portanto, nesse
sentido, se se confima que as pessoas sao
economicamente muito lesadas numa baixa destas...E
mais depressa eu acho que conseguimos comprovar a
veracidade desta baixa do que outra, ndo digo sobre a
maternidade, mas qualquer outra. Ah, é fisica, é
psicoldgica, é ndo sei o qué, é isto, é aquilo! Portanto,
numas circunstancias dessas, eu acho, que isso entédo
tem de ser revisto. Mas neste momento estou
completamente a falar de cor.”

“Acho que isso tem de ser revisto. Eu agora, por acaso
estava a dizer ao meu marido, até hoje estavamos a falar
nisso, e vou por acaso verificar. Nao, que para mim,
como digo, seja a minha primeira escolha. Se eu puder
manter o mesmo ritmo, prefiro. Por todos os aspetos.
Agora, se nao houver hipétese, e eu ai tenho de
respeitar que a empresa possa nao querer, entdo...ahhh,
se realmente lesar, acho altamente injusto. Porque,
pronto, ainda quando nasce um bebe é uma alegria, néo
€?! Se formos pensar s6 na parte psicoldgica. Isto aqui
ndo, ninguém esta aqui por gosto, ndo €?!Compensacgéo
nenhuma! E mesmo, tem de ser, vamos embora!
Compensacgdo moral, no sentido, ah tem mais um bebé
porque ndés quisemos. N&o, aqui é, um periodo
durissimo! E portanto, se as pessoas ainda sao
economicamente lesadas, é grave que assim seja.”

‘Nado, acho que ndo. Trabalhando numa empresa
privada, acho que ndo.”

“Eu tenho um seguro de saude, e tenho um seguro de 13,
de trabalho. Agora de saude, é complicado (...) no
privado. Ndo.”

179



» Analisar as praticas de conciliagdo promovidas pela entidade hospitalar

Dimensao Andlise: Saber como é que foi feito o acolhimento por parte desta entidade
hospitalar-IPOLFG, a familia, em termos de apoio social, P/ exemplo, psicologa,

assistente social, voluntarios da ACREDITAR, LPCC, troca de experiéncia com outros

pais, apos a confirmac¢éo do diagnéstico da doenca do/a seu/sua filho/a.
Saber em que medida considera esses apoios importantes para a conciliagao.

Identificacéo
Entrevistado/a

El

E2

Unidades Sentido

“‘Ah, a gente fomos muito bem recebidas, ndo tenho
razoes de queixa.”, “Ah, a assistente social fala as vezes
comigo”

“Houve a rececdo no hospital de dia. N6és contamos o
historial todo, e estiveram dois pediatras a ouvir a
historia, e a fazer o relatério por escrito.”

“‘Depois viemos ca para cima, fomos recebidos pela
enfermeira que nos explicou como é que funcionava o
servigo todo (...)”

“Falaram-nos na psicéloga, mas a psicéloga como tem
muitos doentes, disseram-nos que deviamos recorrer a
ela se achassemos necessario. Eu acho que num servi¢co
destes, todas as pessoas obrigatoriamente deviam
passar pela psicologa. Porque n6és nao temos
capacidade de nos autodiagnosticar. Preciso ou nao
Preciso de ajuda? Isso nao existe!

“‘Eu entendo a dificuldade do servico em ter mais que
uma psicéloga, porque isso implica mais encargos para o
hospital. Entendo perfeitamente!”

“‘Mas isso ndo invalida que eu acho que toda a gente
devia passar pela psicologa e ela é que devia aferir a
nossa necessidade ou ndo.”

“Pronto! Depois em relagao a assistente social, acho que
anda muito ausente. Explicou-me ndo sei o0 qué,
explicou-me que tinha os apoios ndo sei o qué.”

“Esta sempre muito ocupada, explicou-me as coisas que
eu tinha direito mas depois disse-me para eu ler os
decretos as leis, e ndo sei qué. Quando eu acho que

180



E3

ES

esse € que € o papel dela. Portanto, ela deve explicar
por middos aquilo a que efectivamente nés temos direito,
e 0 que é que nos vamos fazer, e deve-nos auxiliar
nesse tipo de coisas. Portanto j& nos basta termos um
filho doente ainda estarmos a preocupar com as
burocracias.”

“‘Muito simpatica, a senhora. Parecendo que ndo, mas
estd sempre muito ocupada. E depois nés vamos la: - “
Agora nao posso’ e depois vou procura-la e nisto
passou-se mais de um més e tal.”

“Mas nao acho que seja um trabalho muito préximo.”

“Se nao tivesse a ajuda de outras pessoas, tinha tido
muitos problemas na Seguranga Social.” “ E foram
pessoas de fora é que me estiveram ajudar a fazer os
requerimentos para a minha entidade patronal, os
requerimentos para... para pedir a licenca, pronto! Ela de
facto explica, mas a nossa cabeca ndo da para tudo!
Portanto eu acho que até devia haver aqui no servico
gue nos ajudasse a fazer essas coisas todas, aqui. Nao
precisdssemos de ir a uma Seguranca Social, nao
precisassemos de ir para a Seguranca Social Direta.
Essas coisas todas in loco. Era muito mais simples para
as pessoas que estdo numa situacdo de fragilidade e
que nao estamos a pensar direito.”

“De articulagao. Um guinchezinho. Aqui passam por dia
500 pessoas, nao &?”

“Gracas a Deus, ndo sei, ndo sei se vou dizer que é
gracas a Deus. Mas fui bem recebida. Nunca pensei ser
tdo bem recebida. Assim que chegamos, no primeiro dia,
eu sai diretamente do aeroporto, ndo fui para casa. As
minhas irmas foram logo a minha Busca no aeroporto e,
trouxeram-me logo aqui para o hospital de dia. L4, ele foi
atendido por uma doutora. No mesmo dia foi feita uma
biépsia e depois s6 mais tarde, viemos a descobrir qual
era o tipo de doenca. Ficamos s6 um dia aqui internados.
Ai diretamente fomos para a Dona Estefania, porque ele
nao estava a urinar, ndo estava muitas coisas. E entdo la
na Dona Estefania teve um cuidado excelente. Depois la
ele ficou quase um més internado na Dona Estefania.
Teve todos os cuidados. E depois de la viemos para
aqui. Também aqui, tivemos todos os cuidados, dos
enfermeiros médicos, era uma maravilha. Ndo esperava!
E assim, esta a ser bem cuidado até agora.”

“Excelente! Excelente! Sim. Muito bom! Fomos muito
bem recebidos, foi tudo muito bem explicado.”

“Tem-nos despertado para algumas coisas e depois
também vamos nos informando... Assim, com quem ja
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E4

E6

E7

E7 (Considera que era
importante haver canais

passou por muito do que aqui esta e vamos falando.”

“Fundamental! Fundamental! “ “ (...) E muito importante,
esta troca de experiéncias.” Ahhh, vivéncias, é tudo
muito fundamental, sim.”

‘Ha, nao tenho nada a que me queixar. Esta tudo
optimo!”

“(...) A assistente social ja conversou connosco (...) Sim,
sim “

“Eu vi a psicéloga e assistente social. Eu vi, quer dizer,
falei com elas uma vez. Portanto, logo ai isto jA& € um
processo que se arrasta ha 12 meses. Por ai, logo se vé
que nao existe. Nao é...Sei que vejo a psicéloga muitas
vezes a falar com as criancas. E, no caso, 0 que importa
realmente sdo as criangas. Acho que devia ser dado
algum apoio aos pais também. N&o é facil. E os pais
fazem-se de fortes mas acho que ndo ha ninguém que
nao precisasse de desabafar com alguém. N&o... Mas,
ndao nos podem é mandar falar com um psicélogo que
estd ali a estagiar, que numa semana €& um, noutra
semana € outro. Isso ndo é acompanhamento nenhum!

E depois, a assistente social, ndo fagco ideia. Como eu
ndo precisava, também ndo a precisava de ver. Deduzo
gue quem precise, gue a veja mais vezes, pelo menos
espero eu.

Agora a nivel hospitalar, acompanhamento...
Acompanhamento na doenca da (nome da crianga) acho
que foi... Também s&o muitas criangas, talvez se calhar
pouca gente. O trabalho, pessoal médico, enfermeiros,
ndo facgo ideia, se sdo muitos, se sdo poucos. Temos que
esperar. Mas, isso faz parte! Agora, de resto,
acompanhamento, do que é que se vai passar, como é
gue isto vai ser, 0 que € que vai acontecer, 0 que € que
se pode esperar, nao tivemos nenhum. Fomos
aprendendo mais ou menos a cabecada, sim.

“A assistente social? Falei com ela, ja estava internada, a
senhora todos os dias passava por mim e dizia que tinha
gue falar comigo, mas que tinha muita gente, e que tinha
muita gente, e pronto! E foi quando calhou! Verdade seja
dita, ela € que me informou que tinha direito a esse
subsidio por assisténcia, ndo sei qué. Mas também ela
s6 informa. NOs depois temos de ter tempo para sair e
para ir cuidar de tudo. Eu por acaso, calhou a ter a minha
contabilista. Porque se nao tivesse, eu estava internada,
como € que eu ia fazer? Nunca sai de |14, eu tive sempre
com a (nome da crianga), 14, do primeiro ao ultimo dia.
Que eu tive |a, sempre!”

“Sim, exatamente, acho que sim, que era importante.
Acho que aquela papelada, e aquilo tudo, se fosse
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diretos, entre o hospital,
uma vez que passa... 0S
cuidadores passam muito
tempo em internamento
com as criancgas,
diretamente a seguranca
social, por exemplo?)

E7 (Portanto, 0
acompanhamento que
houve foi s6 pontual?)

E7 (Ahhh, considera que
o trabalho dos voluntarios,
desenvolvido também no
IPO, dos voluntarios da
ACREDITAR, LPCC, ¢é
importante também para a
conciliagéo?)

E7 (Em que medida é
que... analisa essa
importancia?)

canalizado, devia haver um feedback logo dali, a saber
que as coisas estavam... Ao fim ao cabo eles querem
sempre saber tudo. Por exemplo, coisas agora entre
finangcas e seguranca social, ja hd muito canais que
estdo até... E como agora, se quiser fazer mais alguma
coisa tenho de ir a uma junta médica com a (nome da
crianga), que vai demorar 3 meses, que tem um custo
ndo sei do qué. Tou a espera que tenha ndo sei quanto
de deficiéncia para poder... para depois nem sei para o
gue € aquilo me da. Ao fim ao cabo, a minha informacgéo
sobre isso é quase nenhuma. Ah, isso tem a ver com
efeitos sobre o IRS, ndo sei qué, ndo sei qué. Mas, ndo
faco ideia.”

“‘Com a psicologa, teve la a estagiaria, ainda quando
estava a (outra psicologa) Falou comigo, falou com o pai,
falou com ela. Acho que depois passou a documentacéo
toda para a Dra. (home da psicéloga). A Dra. (home da
psicéloga) ja falou umas 3 ou 4 vezes com a (nome da
crianga), mas por exemplo, eu ndo tenho feedback
nenhum disso. Nenhum! Nao seio o que... A (nome da
crianga) ndo quer falar, e com a Dra. também nunca foi,
nunca falamos nada.”

“Sim, sim. Sim! Sim! Informac&o nenhuma”

“Sim, sim, acho que sim, é importante.”

“Ah, faz falta, porque as vezes até mesmo quem a gente
nao conhece, a maior parte das pessoas, sdo pessoas
ou que ja tiveram a doenca, ou que tém alguém na
familia com, com... Se bem que as vezes a nivel
hospitalar e de |4 estarem, havia de haver uma presencga
mais... Porque imagina, uma pessoa que esta ali um dia
inteiro com uma crianca pequena, muitas das vezes fica
presa, ndo da para...”

“Sim. A pessoa nao consegue ter espago.”

“‘Nao, acho que ndo. Acho... ha aquela nas horas da
refeicio. E acho que ha uma coisa muito... um
bocadinho dificil que é, quando olham para a (nome da
criangca) e dizem: - Ah, tu j& és uma menina grande.
Aquilo a ela fazia-lhe muita confusao.”
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E7 (Portanto,
prestado

0 apoio
pelos

voluntérios, 0 que sente é

na hora das
apenas?)

E8

E9

E10

refeicdes,

“Sou uma menina grande, mas eu estou aqui! Pronto,
muitas das vezes até o ficassem com ela e o tentarem
puxar conversa e ela as vezes até querer que ficasse la a
pessoa mas que até ficasse em siléncio. Ndo Ihe
apetecia falar. S6 saber que estava ali alguém. Talvez sé
por uma questao de seguranca e mais nada.” “Penso que
€ mais por ai.”

“E, &, apenas, sim. Tirando depois ao fim de semana,
aquele pelos outros que fazem o reiki com os pais e com
0s miudos, mas... Eu acho que eles também nao tentam
muito... Pronto, é aquilo e mais nada. Nao... Parece que
ha assim também um bocado de medo de criar lacos, va
lal” “Nao sei se sera mesmo assim, se & impressao
minha. Mas acho que, pronto...”

“Aqui, no nosso caso... No nosso caso, na altura que
demos aqui entrada, ahhh, foi-nos, pronto... foi-nos
apresentado um bocadinho de cada...assistente social,
as animadoras, pronto, as educadoras. Pronto, tudo o
gue eles tém aqui disponivel, foi-nos dado um bocadinho
a conhecer. Pronto, e a nossa adaptagcdo aqui, pronto,
dentro do possivel, tem sido boa.”

“Foi bom. Foi muito bom. Acho que nisso, n6s ndo nos
podemos queixar. Ou pelo menos, eu hd0 me poSSo
queixar.”

“‘Nao... Da parte social, ndo... Nao foi muito. Mas na
parte pratica, o explicarem-nos, o vermos gue realmente
as coisas ndo sado assim tdo mas como nés pensamos,
ou em termos de esclarecimentos, todas as duvidas,
acho que foi muito bom. Portanto, acho que, nédo tenho
nada a ... Em relacédo, la ta! Em relacédo a nés, nao tenho
assim mais nada a acrescentar.”

“Sim. Foi, foi... no inicio foi importante. Sim, sim. Apesar
da psicéloga, n6és andarmos fora. Mas da assistente
social também s6 nos deu os papéis que era preciso. De
resto, também néao foi preciso mais nada. Mas sim, mas
o inicio, foi.”

“Olhe, psicologa nunca vi. Nunca tive contacto. Em
determinadas alturas perguntaram-me se... dhhh...se eu
tinha interesse em falar com a psicéloga, e eu disse que
nao tinha interesse. Mas, por exemplo, acho que numa
fase de diagndstico em que somos...em que ha a
reunido com o médico e nos é dada a noticia que o que €
gue tem, o0 que é que vai passar, acho que o psicélogo
devia estar presente, e ndo t4. Acho que ai seria
importante, pronto. Sei que ha pessoas que...acho que
esse suporte poderia ser bem-vindo e a forma como os
médicos abordam, quer dizer, depende também um
pouco do tipo de médicos. H& médicos que sdo mais
brutos do que...Ndo ¢é brutos! Se calhar nao tao
sensiveis a forma como 0s pais reagem, e entdo o
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E11

psicélogo acabaria por fazer uma boa ponte. Em termos
sociais, no meu caso particular, ndo sei se é a sorte, se
nao, a assistente social falou logo nos primeiros dias
comigo, e pronto, explicou-me logo tudo o que eu deveria
fazer, ou seja, acho que nesse nivel fui bem apoiada,
porque efectivamente eu ndo sabia. Quando me dirigi a
Seguranca Social, para tratar, por parte de algumas
pessoas que estavam a atender, nem sequer conheciam,
nem sequer conheciam. Se este subsidio era
desconhecido, portanto, acho que o facto de ela ter dado
logo as informacgdes todas, o0 que € que €, ter dado logo
0s impressos, dar tudo direitinho, e chegar 14 e ser s6
entregar, acho que facilitou muito. Nao tenho nada a
dizer. A questdo da psicéloga, acho que devia tar
presente. A nivel da assistente social, ndo. No meu caso
correu bem. E as vezes que foram necessérias
esclarecer duvidas, bater la a porta, ligar, fui sempre bem
atendida e nao tive problemas a esse nivel.”

“‘Acho, acho, que sao muito importantes. Mesmo!
Nalguns casos entdo, essenciais. Porque o facto de nés
nos podermos ausentar, ir tomar refeices, para irmos
tomar banho, para espairecer um bocadinho, quando é
necessario espairecer um bocadinho, ter alguém que
figue a tomar conta dela...Para mim sao essenciais.
Desde o fim-de-semana, desde os periodos nocturnos,
desde manha, &hhh, no caso tinha o suporte familiar,
mas ha pessoas que tdo deslocadas de casa, e ndo tém
essa possibilidade de terem esse suporte familiar, ou
mesmo que nao estdo, mas que vivem longe e tudo
mais...Acho que sdo pecgas essenciais ali dentro, os
voluntarios.”

“Enfim, nés por acaso, hoje sentimo-nos acolhidos a 200
por cento. Agora quando voltdmos, as pessoas foram
maravilhosas. No inicio também foram, mas eu penso
gue por nés termos entrado, se calhar num dia até
agitado, o que dificultou um bocadinho a apresentagao
aos sitios. Enquanto eu tenho visto as vezes os
enfermeiros estarem meia hora, uma hora com os pais,
mostram uma sala, outra, e outra, nés ndo tivemos essa
oportunidade.”

“Depois, com o tempo. Depois com o tempo é feito. Mas
ai, depois entram as associac¢des, a ACREDITAR, a ndo
sei qué. Pronto! E eu também ndo sou de me enfiar no
guarto e ficar & espera que as coisas me caiam no colo,
vou a procura. Pronto, com a seguranca social, com a
assistente social, acabamos por falar quase soO trés
meses depois, mas |4 esta, se eu tivesse precisado, eu
tinha ido ter com ela. Ela também me disse: - Eu n&o fui
ter consigo antes, porque percebi que se calhar nédo
precisaria de mim no imediato. Pronto, porque eu acho
gue também nds temos de ir ao encontro das coisas, nao
€?! Isto ndo é um hotel'! Ndo é?! Existem 0s servicos,
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E12

E12 “ (...) Voluntarios
Acreditar e LPCC?”

existem as coisas. Sendo possivel, eles acolhem, mas
num dia de grande agitagdo, ndo vao perder tempo...nao
podem, ndo é?!Ndo podem, deixar de dar os tratamentos
aos miudos porque tém de ir orientar os pais.

Agora, é fundamental de facto, um bom acolhimento e
um bom apoio aos pais. Aquilo que eu senti... que até os
outros pais podem dar.”

‘Eu nunca tive nada disso! Nunca ninguém me deu
acolhimento nenhum! Sé mesmo a médica dele, que é...
Para mim, que eu dizia mesmo para ela “A Dra. é que € a
minha psicéloga”, porque ela € muito querida, e as
enfermeiras e tudo! Tém ai uma enfermeira que eu adoro
gue € a (nome enfermeira), mas em relacdo aqui a esta
Dra. (nome assistente social), queria falar comigo uma
vez, porque era importante, porque era isto, porque € a
assistente social... Sentei-me ali, uma outra senhora da
Madeira precisava de viajar, bateu a porta e ela disse
“Olhe desculpe vai ter de sair” E entrou a outra. E até
hoje!”

‘E tive duas vezes consulta com a psicéloga. Mas
depois, nem eu marquei, nem ela nunca mais me
telefonou. Nao achei nada de importante”

“‘“Acho que sim. Muito importante, para quem esta
sozinho com uma crianga que € pequena, o0 pai ou a mae
precisam de ir jantar ou almogar, ter sempre alguém ai,
acho muito bem.”

Dimenséo Analise: Saber como é que foi feito o acolhimento por parte desta entidade
hospitalar-IPOLFG, a familia, em termos de apoio social, P/ exemplo, psicéloga,
assistente social, voluntarios da ACREDITAR, LPCC, troca de experiéncia com outros
pais, apds a confirmagéo do diagndéstico da doenga do/a seu/sua filho/a.

Saber em que medida considera esses apoios importantes para a conciliacao

Identificacéo
Entrevistado/a

E6

Unidades Sentido

“Eu acho que sao importantes mas aqui s6 acontecem se
0 pai estiver disponivel para falar com o outro pai, ndo é?
Que seja facilitada essa comunicacdo ou |4 esta, se
calhar é sempre os pais aqui que fossem incentivados
por um grupo de psicologos, que pudessem... se calhar,
sim. Acho que isso faria muito bem mas ou o0s pais
decidem falar uns com os outros. Ou entdo também nao
falam com ninguém.

Hum, hum.

Depende do a vontade de cada um. Da disponibilidade
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E8

E9

E10

de cada um para falar com o outro. Porque de resto de
resto, acho que a nivel hospitalar, isso nao existe!”

‘Pelo menos facilitavam esta passagem por aqui,
tornavam um bocadinho mais alegre, ndo é? Assim
como, os voluntarios tentam, endo tem a obrigacdo e
ajudam. Assim como os palhacos que vém e nos
facilitam a estadia, nem que seja por 5 minutos porque
vemos 0s nossos filhos a rir, ou porque ndo pensamos
naquilo que estamos a passar, e rimos.

Ou quando ouvimos a musica que vem, nos distraimos.
Isso é tudo importante, ndo é? Se isso nos facilita,
porque é que ndo haviam outras coisas de facilitar a
nossa passagem?

Hum, hum.

Como é Gbvio, facilitava. Agora se nao ha disponibilidade
financeira, ndo faco ideial Se € financeira, se é
disponibilidade de cada um, que ndo quer. Isso ai ja ndo
consigo... Avaliar”

“E sempre importante.”

“A troca de experiéncias com outros...sim é. E porque
acaba por ser... estamos todos a passar por... um
bocadinho pelo mesmo, né?! Embora as situagfes sejam
todas diferentes, de miudo para miudo. Mas ha sempre...
A troca de experiéncias porque ndés pensamos que a
nossa histéria € sempre a pior, e as vezes conversando
com outros pais, vejo que ha dificuldades que ~séo
mutuas, ndo é€?! Tanto nossas como dos outros pais. E
depois permite-nos também conhecer outras realidades,
e saber também que ndo estamos s6 nos, nao estamos a
passar...ndo € caso unico, porque ha outras pessoas a
passar por o mesmo. E as vezes por mim até lidar com
outras situagbes (...) tirar as vezes também um
bocadinho de conhecimento das outras pessoas, porque
eles lidam com determinadas situacdes, que também
ajuda. Ao fim, ao cabo, ajuda, para lidar com as
situacoes.”

“E muito! E muito! Muito! O contatarmos uns com os
outros o falarmos as experiéncias de uns, ou as
experiéncias de outros. Ou, as duvidas de uns, ou as

duvidas de outros e ajudarmo-nos, acho que é muito
importante.”

“E mesmo! E acho que devia haver por parte do préprio
IPO. E porque nds € que vamos descobrindo os pais e as
doencas, ndo é?! O facto de nés falarmos. Acho que o
proprio IPO, poderia eventualmente criar algum tipo de
grupos de pais que estivessem interessados para
poderem trocar ideias entre si, nao é?! Nés trocamos de
uma forma, quer dizer, porque nos cruzamos nos
corredores, porque vamos...”

“Informal. Se houvesse ou pais que ja ali estiveram e de
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E1l1l

E12

alguma forma pudessem também ajudar os que
chegaram, para desmistificar um pouco o que é que vai
ser o tratamento, e processos, e cateteres, e infeccoes, e
aquela historia toda, acho que seria uma mais-valia.
Nesse aspeto acho que o IPO ainda esta...ndo evoluiu
muito a esse nivel, em termos de grupos de pais e tudo o
mais ainda acho que peca um bocadinho. Os pais é que
naturalmente, ainda € que se juntam e falam. Mas
pronto, poderia haver esse suporte, ou criar-se essa rede
de partilha. “

“E assim, é fundamental. Mas aquilo que eu senti foi,
totalmente unilateral. De minha iniciativa, pronto! Acho,
gue aqui, os miudos sdo muito fechados entre si. Haaa,
acho que ainda ha mais abertura entre os pais, mas as
vezes com o tempo. Nos primeiros tempos, se nao...Eu
ja dei imenso apoio a pais que acabaram de chegar, que
nés percebemos perfeitamente que acabaram de chegar
e tenho a minha iniciativa, de ir ajuda-los, porque sei que
€ a fase que mais precisamos. Mas eu por acaso, nao
tive isso. “

“‘Fundamentais! Fundamentais, porque as pessoas,
primeiro estdo tristes, ninguém quer ca estar, porque
este hospital tem uma carga negativa muito grande.
Depois vivendo aqui, nhdo € 0 mostro que se pensa,
sobretudo se as coisas forem correndo bem. Embora, o
gue eu acho é que ninguém esta aqui porque quer. As
pessoas estdo assustadissimas, porque isto &
assustador. Os prognésticos, € tudo...bem, é um dia de
cada vez, e ndo sabe, e ndo sei qué. A nossa vida muda
completamente, Os que deixam de trabalhar, os que
trabalham a distancia, os que nado sei o qué! Portanto,
tudo é complicado, e se as pessoas nao se sentirem
apoiadas por alguém que partilha a experiéncia, e diz: -
Olha, é normal que estejas a sentir infelicissimo hoje.
Daqui a trés dias vais estar melhor.

Porque a minha filha que é uma boa onda, nos primeiros
dias esteve zangada com a vida. Isso € muito duro! Nao
€?!Gerir a situacao, geri-la a ela, conciliar...Tudo, pronto!
De repente é tudo! E a escolinha dela, que no meu
caso...Por acaso, penso que ai ndo € abordado esse
tema.”

“Sim, muito importante.”

“Eu ca ja tinha as minhas amigas, € o meu filho os seus
amigos, da sexta-feira. Eu dizia que era da sexta-feira. E
agora a Dra. passou-nos para a segunda e eu nao
conhe¢o ninguém. Antes eu vinha de manhd e s6 saia
daqui ao final do dia, que era quando ela fazia o
tratamento. Agora, a segunda, a gente vem de manha,
ele faz as analises, vou para casa, volto, nao
conhecemos ninguém. (...) Acho muito importante ter
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assim, conhecimentos. E eu falo com toda a gente (risos)

Dimenséo Analise: Saber se em situacdes de internamento do/a seu/sua filho/a, esta
instituicao Ihe presta apoio em matéria de conciliacao (Ex: apoio nas refeicdes)

Identificacéo
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

“Ah, eu tenho o apoio de tudo, das refeicdes do IPO. A
minha filha também tem o apoio. Qualquer coisa pec¢o a
elas (...).”

‘Ha, sim, da refeicdo. Eu acho que sido poucos os
hospitais em que nos ddo uma senha para nés podermos
almocar ou jantar. A minha cunhada também tem um
filho com doencga crénica e ndo tem esse apoio. Sempre
gue estd internada ela é que tem que fazer face as
despesas dos almocos e dos jantares N&o, eu isso acho
que... figuei muito surpresa pela positiva porque acho
isso...Quer dizer, as pessoas ja estdo numa situagao tao
fragilizada. Quanto mais ter de pagar os almocos,
pequenos-almocos. E pessoas longe de casa, ndo €?!
Quer dizer, acho que era complicado.”

“Nisso temos muita ajuda (...) ”

“Aqui o voluntariado funciona muito bem. Quer ao fim de
semana, quer durante a semana. Tem as pessoas que
aparecem na hora do jantar, para n6s podermos ir. E
estdo sempre a dizer:- Demorem... Claro que nao é para
estarmos la dez horas, porgue eles também néo estado ca
essas dez horas. E precisam de ir auxiliar outras
criangas. Mas sempre impecaveis. Sempre disponiveis
para nos ajudar e para termos esse tempo para nos.”

“Também precisamos respirar e nao estar sempre...”

“‘Até eles precisam de estar sozinhos. De estar com
outros amigos, e de estar... Porque é muito dificil para
eles, mas para nés também é. Se tivermos aqui sempre,
ficamos se calhar doentes também. E o voluntariado foi
uma coisa muito bem pensada. Mesmo ao fim de
semana, porque € muito dificil, ao fim de semana séo
menos. Mas a ACREDITAR também tem feito um
trabalho impecavel porque se nédo fossem eles, muitas
das vezes, quer dizer, isso aconteceu-me algumas
vezes, ter que o deixar, e ir sozinha, e ir num pé e vir
noutro. Mas nao foram assim tantas vezes. (...)”
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E3

ES

E4

E6

E6 (Mas considera entdo
que o] trabalho
desenvolvido pela parte
do voluntariado que é
muito importante?)

E8

“E positivo. (...) E a educadora, limpar as canetas, para
gue elas estivessem limpas se ele estivesse em
isolamento. Coisas assim! Parecem poucas, mas
representam muito na nossa estadia aqui. Que acabam
por nos tirar um certo peso de cima, nao €?”

“‘Que as vezes também nao estamos bem. Nem temos
de estar sempre bem, é verdade! Mas para eles temos
de estar. E se ndo fosse essa ajuda, 0 peso seria maior.
Creio eu.”

“Tenho todo o tipo de apoio. De alimentacdo. Mesmo se
eu tiver necessidade de roupa, dao. ©

“Ao inicio, quando eu cheguei aqui estava muito frio e
ainda nao tinha roupa de inverno. Quem vem de Angola,
aqui em Portugal, faz muito calor e entdo estava a
precisar de roupa e fui ter com as auxiliares. Com as
auxiliares, ndo. Essas senhoras que cuidam das
criangas...”

“Os voluntarios, sim. Fui ter com eles, deram muito a
roupa, ndo s6 para mim como para o (nome da criancga),
e para a minha filha também. E isso maravilhou-me
muito, nunca pensei que isso fosse acontecer. Mas,
pronto tive esse apoio, tive esse suporte todo e, entdo
nao vi nenhum tipo de dificuldade até agora.”

“Sim. Sim. Apoia. E importante.”

‘“No caso, a psicologa, a assistente Social, as
enfermeiras. (...) Médicos.”

“‘Nao. Porque a instituicdio s6 apoia porque tem
voluntarios.

Porque sendo os pais, ndo podiam sair para ir almocgar, e
nao podiam sair para coisa nenhuma. Portanto, ou... ndo
sei ou passavamos fome, ou entdo comiamos ao pé dos
nossos filhos. Nao faco ideia! Como é que isso...Mas se
calhar ndo existem porque sabem que tem os
voluntarios. Nao sei, nao consigo avaliar.”

“Sim, é muito importante. Claro, para quem n&o tem
apoio. No meu caso foi mais facil porque estavamos
sempre os dois. Nao havia esse problema. Até porque
Amélia, até tarde nuca quis ficar com pessoas que néo
fosse o0 pai ou a mae, ou alguém que ela conhecesse
muito bem. Os avds, a tia.

Ha pessoas que ndo tém essa possibilidade, certo? Tem
gue continuar a comer, nao é? Até comer, torna-se dificil!
Entdo, se ndo fosse os voluntarios, ndo sei. Mas sim,
claro, ndo seria possivel mas sim é muito importante.”

“Ah, sim. Sim, sim.”
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E9

E9 (E o
refeicbes?)

E10

E11l

apoio

nas

“Sim, em termos deste hospital, eles prestam... dentro
também do que conseguem prestam todo o tipo de
apoio., nesse sentido. Em termos de alimentacéo. *

“‘Digo isto porque nds ja estivemos também noutro
hospital, e pronto, eles ndo prestavam... era s6 mesmo
estar com 0 miudo no quarto, porque de resto era tudo
por nossa conta. Aqui ndo, eles pelo menos facilitam pelo
menos para um dos progenitores facilitam, pronto, com a
alimentacgéo.”

“‘Da ACREDITAR, aqui em frente do hospital. Mas pronto,
nunca estamos tdo bem como ter uma casa. Apesar de
nao ser a nossa casa. Mas é uma casa que esta ao
nosso dispor, com as nossas coisas e fazemos a vida
como se fosse a nossa casa, nao é?! Ao fim, ao cabo é o
que nos tem valido em determinadas alturas.”

“Acho bom.” “
social.”

Na parte médica, de enfermagem, e a parte

“Acho que sim, o podermos tomar o pequeno-almocgo, o
almoco, o jantar e ser oferecido, acho que é uma grande
ajuda”

“ E assim, eu acho que o facto de... tive a experiéncia da
Estefania, e tive a experiéncia do IPO, e ndo tem nada a
ver. O IPO é a questdo das refeicdes, é a questdo dos
voluntarios, é... quer dizer, é o poder fazer as refeicoes,
trazer coisas e poder aquecer ali no hospital. Ou seja, o
IPO, acho que nesse aspeto, esta bem. Mas por
exemplo, uma Estefania em que ha periodos em que
também temos que estar... Na Estefania, ndo tem nada a
ver!

Quer dizer, podermos... termos que ir fazer as refeicdes
s6 depois de toda a gente comer, as trés ou quatro da
tarde. Quer dizer, ninguém vai almocar as trés ou quatro
da tarde. Ou, nao ter ninguém com quem... também, os
voluntarios sdo muito poucos, porque é um hospital
pediatrico, ndo é?!Mas, ndo, as questdes das refeicoes...
quer dizer, eles aquecem um leite, mas...é diferente! E
diferente! A Estefania... Acho que o IPO acaba por nos
criar como que um ambiente tipo de casa, e a
Estefania... Depois o0s casos, sdo todos casos de
criangas, os pais ficam um bocadinho mais desapoiados.
Nesse aspeto acho que o IPO esta melhor.”

“Tudo! Tudo! Mas eu também, mas depende das
pessoas. Eu ndo estou a espera que o hospital me dé
nada a mais do que os cuidados médicos, carinho de
preferéncia, porque € bom sentirmo-nos acarinhados e
tudo, e os apoios fundamentais. Os apoios de escola,
assegurar que ha refeicbes, pronto. Por exemplo eu
nunca beneficiei da minha refeicdo, pronto, porque
prefiro ir jantar fora mas acho Optimo que isso exista.
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E12

E12 “E quando teve era
facil para si ausentar-se,
tomar a refeicdo, ir dar
uma volta?”

Nunca...A (nome da crianga) até raramente come a
comida de ca, as vezes até aproveita, até parto as
refeicbes. Mas também, nés somos uma condicdo muito
especial, porque estamos na nossa terra, na nossa casa,
moramos a 5 minutos do hospital. E temos apoio. E
completamente diferente de pessoas que moram...até
como vocés, que moram em Setubal. Ndo moram do
outro lado do mundo, mas moram em Setubal, que n&o
conseguem ir em 5 minutos. Pronto! Portanto, eu acho
6timo tudo o que o hospital proporciona, e é bom que
proporcione, embora eu nao estou a espera...Eu percebo
gue quem esteja completamente dependente do hospital,
possa ter algumas queixas. Porque se calhar ha alturas
em que os miudos tém fome, e tem sede e querem tomar
0 pequeno-almoco ou ndo sei qué, e esteja toda a gente
de servico a fazer camas aos quartos, e as vezes tenha
de estar ali um quarto de hora ou meia hora a espera.
Pronto!l Eu como sempre me salvaguardei com os
pequenos-almocgos dela, e com essas coisas, portanto,
isso nunca aconteceu. E fundamental que o hospital
tenha, mas eu tive sempre a iniciativa, a pro actividade,
nao é7?! Pronto!”

“Pois, isso eu nado estou muito por dentro, porque o meu
filho s6 teve internado no primeiro més. Nao...Gracas a
Deus, nunca mais foi preciso. Por isso, ndo...”

“S6 quando tinha aqui alguém da Acreditar e da Liga.
Acho que é da Liga.”

Dimensdo Andlise: Saber se ja alguma vez teve necessidade de pernoitar nas
proximidades desta entidade hospitalar. E como é que viu resolvida essa questao (lar
de doentes do IPOLFG, casas de acolhimento da Acreditar)

Identificacéo
Entrevistado/a

E1l

E2

E3

Unidades Sentido

“Nao.”
“A seguir as doutoras vao falar melhor comigo. Por acaso
isso, ainda nem sequer falamos.”

“Nao.”
“Nao, nao nunca.”

“‘Nunca beneficiei porque tenho uma irma. Tenho uma
irma e ela é solteira também vive sozinha, e entdo nao
havia necessidade. Se eu nao tivesse, tudo bem, ia
pedir. Mas como tenho uma irma que tem casa dela, ndo
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ES

E4

E6

E7

E8

h& necessidade. Portanto fico mesmo em casa dela.”

“Sim.” “Inicialmente tinhamos um quarto alugado. Neste
momento estamos na ACREDITAR.”

“‘Muito bom, mesmo! Acho que até € pouco. Devia de
haver mais alguns, ou entdo... Mas neste caso aqui,
pronto, j& tinhamos que envolver o estado, e |4 esta!
Devia de haver aqui um melhor apoio, porque somos
muitas familias, eles tém 6timas condi¢bes, é muito bom,
todo o apoio que nos dao, estamos muito pertinho do
hospital, mas n&o da para todos! Ahhh, e isso, é pouco
nesse sentido. O hospital também presta todos os
cuidados necessarios, todas as coisas que nos
possamos ter, inclusive o lar aqui do hospital, que
também é muito bom, e que também auxilia muito pais
gue aqui estdo, mas la estd, a capacidade € muito pouca.
E pouca. E nisso, acho que devia ser restruturado,
melhorado. Quem sou eu, para dizer uma coisa dessas
(risos). Percebe?! Mas, a resposta que eles nos dao
neste sentido é 6ptima. E muito bom nds chegarmos ali
ao outro lado da rua, e podermos vir a qualquer momento
numa urgéncia, ou termos algum apoio. Onde possamos
descansar, onde possamos cozinhar, e onde possamos
também ter alguma vida social, porque estamos com
outras pessoas”

“Sim. Tivemos respostas, sim.”

“Transporte ou de metro”

“Sim.” “Foi-nos sempre... Tirando uma vez que ficamos
ca na altura do Natal e que néo tinhamos possibilidade
de contatar, ahhh ficaAmos num hotel, duas noites ou trés.
Ficamos sempre na ACREDITAR.

Facilitavam. Conseguimos sempre conciliar os horarios e
as disponibilidades, sim.”

“Nao.” “Ou fico la, ou vimos para casa.”

“Ah, sim, sim, muitas vezes. Nés por acaso temos a
facilidade, dentro do azar, mas pronto. Dentro do azar ha
sempre amigos e ha, pronto, ha sempre pessoas
dispostas a ajudar. E entdo, por acaso temos a facilidade
de ter um casal que tem um apartamento aqui na
Amadora, e nés temos a chave do apartamento, e 0
apartamento também esté vazio, e hoje em dia temos a
chave, quando quisermos la ficar nem precisamos dizer
nada, temos a chave, vamos, trazemos as coisas,
dormimos, tomamos banho, ficamos com o (nome da
crianca) quando ele tem que fazer antibidtico. Ficamos
trés ou quatro dias seguidos, ou cinco. Ahhh, pronto,
vamos la dormir, temos |4 uma casa. Pronto, ao fim, ao
cabo temos la uma casa por nossa conta. Sem ser
nossa, mas pronto, € como se fosse, nao €?”
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E9

E10

E11l

E12

“Ndo. S6 em casa.”

“‘Nao, quando pernoitei foi sempre no hospital, mas
quando... se ndo estava menos bem, vinha para casa, e
depois como moro aqui em Setibal, ndo é?! Ahhh, ia a
hora que fosse para Lisboa. Nunca fiquei nas
proximidades. Quando tive de ficar, figuei mesmo no
IPO, internada. Das outras vezes, optei por vir sempre
para casa.”

“E assim, sei gue existe essa possibilidade, mas nunca
aflorei nem sei se seria facil, por uma questdo de uma
noite ou duas, poder aceder a essa facilidade, néo seil
Sei que ha essa possibilidade, mas nao sei quando é...
Quando é a longo prazo, é uma coisa, mas questdes
momentaneas ndo sei como é que funciona. Nao sei se
funciona bem. N&o tenho nenhuma... nunca me
passaram essa informacao, também nunca a procurei.”

“Sim! Sim! Isso sim! Agora, no meu caso que estou aqui
préximo, ndao é?! Mas quer dizer, pais que vém dos
Acores, da Madeira, e Cabo verde e tudo mais, o facto
de ter junto ao IPO um local onde podem lavar a sua
roupa, onde podem descansar, onde podem estar com
as criancas, se houver alguma coisa rapidamente
acedem ao IPO, acho que sim. Agora, acho que é 6timo,
devia haver mais camas porque o que me apercebo é
gue no caso de pessoas que vém das antigas, das
antigas col6nias, ou sdo postos no lar, e depois em
determinada fase séo postos para pensoes e as pensdes
vao-se afastando cada vez mais do local, e em
condi¢bes que nao tém nada a ver com a ACR.E... Ouvi
casos de situacbes, em que ndo havia um microondas
para aquecer o leite, ahhh, quartos extremamente
apertados e mal arejados. Sem qualquer tipo de
condigbes. A ACR, nao! Quer dizer, toda a gente fala
bem da ACR. Mas a outros niveis, ndo, sobretudo
guando as pessoas sao colocadas em pensdes. Ai
poderia haver, ou o lar do IPO ter outras condicdes e ter
maior capacidade, ou entdo existirem mais
ACREDITAR’s.”

“Nao. Nao. Ficamos aqui ou vamos a casa.”

“Nao, nao! Nunca tive. Gragas a Deus”

“Nao, nunca. Nao, nunca, porque o meu filho é uma
pessoa... € muito reservado. E como...E como havia
este apoio, eu sempre pensei “Olha, ja que eles dao...Ja
gue eles dao esse dinheiro, é para o bem-estar do meu
filho, porque € para isso que serve! Portanto, € para isso
que esta a ser utilizado, e é para este fim.”
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Dimensdo Analise: Saber como € que se desloca sempre que necessita de
acompanhar o/a seu/sua filho/ao hospital. E tentar perceber se tem conhecimento, ou
se é portador/a, ou utilizador/a de credencial emitida pelo/a _médico/ oncologista
assistente - transporte de doentes ndo urgente

Identificacéo Unidades Sentido

Entrevistado/a

El “Por acaso, ainda nao saimos daqui.”

E2 “Ahhh, utilizei algumas vezes. Mas houve uma vez que

tivemos que esperar muito tempo, mesmo muito tempo, e
néo foi por culpa de ninguém. E mesmo que as coisas
funcionam assim. As primeiras vezes até funcionaram
muito bem, e como ndés somos de perto éramos 0s
primeiros a ser deixados. Portanto, ai, ndo era... Mas ele
uma vez demorou muito tempo, e depois 0 Sr. que nos
levou era assim um bocado tresloucado da cabeca, s6
falava ao telefone durante a sua conducdo, ainda foi
meter gasoéleo na viagem. E, portanto, nés desde esse
dia que deixamos de usar. Nao é que... Eu acho que é
uma coisa boa, para quem nao tem... Eu vivendo perto e
0 meu marido tendo carro, achei que nao valia a pena,
estar a submeter o meu filho, a estar aqui horas e horas
para ter de ir para casa.”

“‘Mas eu acho que é uma benesse muito boa, é um
beneficio que ndés temos, e acho que... Pronto, tem
alguns lapsos, mas isso é como tudo.”

E3 “VYenho de ambulancia.”

“Muito, muito mesmo. Porque uma mae nio tem que
pensar, se ndo tem carro ndo tem que pensar como €&
gue vai ao hospital. Ja pensamos como é que estd o
nosso filho. Ja nos tira um peso sabendo que temos um
transporte que nos traz até aqui ao hospital. Isso € muito
bom. Agora ter que pensar como € que vamos ao
hospital e como é que vamos regressar € mais um peso
na nossa consciéncia, e entédo isso é de louvar. S6 de
saber que temos a ambulancia, é de louvar.”

E5 “De carro”

“Tenho conhecimento, sim. Tenho conhecimento. O
Unico problema é que o bebe é muito pequenino, e as
vezes 0s pais chegam a tar um dia inteiro aqui a espera

das ambuléncias, porque tém outros transporte de
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E6

E7

E8

E9

E10

7

doentes. Entretanto, ndo € chegar aqui, fazermos o
tratamento e irmos embora. No nosso caso como eu
tenho a facilidade do pai, durante o dia, poder estar aqui,
€ mais facil para nés, virmos no nosso carro, fazemos o
tratamento e vamos embora. N&o é necessario estar aqui
um dia inteiro com ele.”

“Por viatura propria, sim. Decidimos, uma vez que
conseguimos viemos sempre com 0 NOSso carro, sim.”

“Sim. E assim... Mas |4 esta, ndo ha nada como termos o
nosso proéprio... ser dono do nosso proprio horario. La
estd! Isto € tudo a volta do mesmo. Nés como podemos,
e temos essa disponibilidade, tanto melhor! Mas
sabemos que existe, sim.” “E muito mais facil, ndo é?

E muito mais coémodo, principalmente

E tendo em conta que ja passamos aqui muito tempo,
guanto menos tempo, nem que seja 5 minutos é
espectacular!

Mas se ndo tivesse essa possibilidade, depois tinha de
recorrer a outras coisas, nao é?” “Ainda bem que as
existem. Pelo menos isso!”

“De ambulancia.”

“O transporte proéprio.”

"SO6 um bocadinho mais por ele, vir um bocado mais
comodo. Se calhar...Pronto. Se experimentasse uma
vez, ele até podia gostar e querer vir mais vezes, mas
nunca se meteu essa hipotese.”

“De transporte.” “Doentes. De doentes”
“Ah, sim, sim, Isto sim... Isto vir com o nosso carro, € um
bocadinho dispendioso, sim.”

“Viatura prépria.” “Da empresa.”

“Tenho, tenho conhecimento. Optei por nao utilizar
porque, pela questdao de tempo, porque ficava certas e
determinadas alturas, sair de manha e sé chegar quase
ao final do dia, porque tinha de fazer as analises,
tinhamos que ir para l& muito cedo, porque haviam
outras pessoas que também saiam cedo, e entdo
tinhamos que ir para la cedo, e depois estdvamos a
espera da consulta ou quando estavam reunidas as
condicbes para voltar, e a questdo do estar exposta,
porque independentemente de irmos todos para o IPO,
h& pessoas que j& estdo, felizmente, a fazer uma vida

normal, com todas as doencas que estéo a circular, ndo
é?”

“‘Em contacto, e a (home da crianga) estaria numa fase
de imunossupressdo e como tal ndo deveria estar em
contacto com certas e determinadas pessoas, e essa
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El1
E12
E12 (‘E tem
conhecimento da

credencial de transporte
de doentes?”)

E12 (” Nunca utilizaram a
ambulancia?”)

E12 (” Nunca utilizaram a
ambulancia?”)

E12 (“E considera que é
importante haver essa
medida também, para a
conciliagao?”)

triagem ndo é feita a nivel de ambulancia. A triagem,
basicamente resume-se a localidade. Setubal, IPO. E a
outros niveis. O facto de ter de estar mais isolada ou
menos isolada... Por isso, optava por... Pronto, mesmo
independentemente de nado ter o suporte do carro da
empresa, optaria sempre por ir por viatura prépria, hunca
por ambulancia. Quer dizer, também porque tinha essa
possibilidade. Mas, a solugao passaria sempre por ai.”

“Venho. Nao, ndo. Em viatura prépria”

“Tenho, mas eu penso que nos. Pronto, e € como as
refeicbes, eu prefiro ir comer fora, ndo como um prato de
dez, como um prato de quatro. Mas eu prefiro ir, a noite!
Durante o dia, as vezes até como um resto da comida da
Francisca, é-me indiferente. Mas a noite prefiro arejar, e
0 que eu noto aqui é que nés perante estas situacoes, é
um bocadinho a minha postura de vida, tudo o que nés
podemos fazer para aliviar a pressdo, para aliviar a
carga, para facilitar as nossa vidas, é 6ptimo. E portanto,
se eu puder deslocar-me pelos meus meios, quando,
como quero, 6ptimo! Agora percebo, que ha pessoas, ou
porque moram longe e nao podem, portanto. Ter aqui um
carro... Eu para mim, se for e vier de taxi para casa,
gasto dez euros. Do taxi, com uma gorjeta. N&o, nove
euros. Mas se eu tiver aqui o carro parado em
permanéncia, a gasolina € pouquissima, mas um dia
inteiro de estacionamento, aqui ou la fora, tem peso! E
portanto, eu se calhar tenho a sorte de poder como vai
sempre um de nds, vai e vem, isso ndo é um problema.
Mas, para muita gente, sujeitam-se a dependéncia
porque nao ha alternativas, e fica-se aliviada.”

“Eu tenho carro proprio.”
“Nao, nao tenho.”

“N&o, nunca utilizei”.

“Sim, sim, sim, tenho”

“‘Acho que sim, mas s6 o que ouvi ja, por exemplo ha
criangas que vém aqui para o IPO, e o que eu ja ouvi foi
gue entre as criancas também vém adultos para outros
hospitais, o que eu ndo acho certo. Porque se os mitdos
ndo podem estar em convivio com A,B ou C, e vao estar
em convivio dentro de uma ambulancia com outro tipo de
doentes?! E que ainda por cima, o IPO é o sitio mais
longe. Ou seja, vao parar em cada hospital, e depois
entdo a crianca que ta4 doente é que é o Ultimo a ser
deslocado. Nao acho isso certo! Acho que...Eu pensei
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E12 “Considera que
mesmo sendo importante
haver esse transporte,
devia haver uma triagem,
se calhar das pessoas
que transportam?”

que quando perguntaram se eu precisava de
ambulancia, que a ambulancia era s6 para o meu filho. E
nao para varias pessoas.”

“Exatamente (...)”

Dimensdo Analise: Saber se em termos gerais, considera que esta entidade
hospitalar possui praticas promotoras de conciliacdo vida profissional, familiar e

pessoal (flexibilidade horéarios/dias de consultas, possibilidade de receber atos
médicos proximo da zona residéncia, horario alargado para permanéncia de ambos
os pais. E que préaticas considera que nao existindo, seriam importantes para uma
melhor conciliagdo da vida profissional, familiar e pessoal.

Identificac&o
Entrevistado/a

E1l

E2

E3

E6

Unidades Sentido

“Sim.

“A brincadeira, o divertimento, estar |a dentro a ver
televisao, a falar e tudo! (...)”

“‘No meu caso essa questdo ndo se coloca, porque nés
estamos a 30 km. Nem isso! Portanto, essa questdo
nunca se colocou. Agora, acredito que para pessoas que
vivam no algarve, seja mais complicado. Mas eu ja ouvi
de outros casos, que isso é promovido aqui pelo hospital.
Portanto, mitdos que fazem aqui os tratamentos, mas
depois precisam ficar isolados e ficam na zona de
residéncia. Ndo deve de acontecer com todos. Com o
(nome da crianga), ndo havia essa necessidade porque
somos de perto. “

“‘Mas eu acho que sim, que promovem esse tipo de
conciliagdo. Sim.”

“Nao, normalmente nunca precisou. Até, mesmo que o
penso dele esteja a sair nunca precisei. Também ele faz
sempre aqui 0 penso os primeiros cuidados. Mesmo até
guando n&o € dia de ele vir aqui. Se ele tiver a fazer uma
febre ligo para aqui, falo com a doutora. A doutora
manda logo vir. Pede uma ambuléncia e ele vem para
aqui. E nunca, acho que ndo, nunca precisei.”

‘Eu acho que nao facilitam, mas também era dificil
facilitar. Isto € tudo téo absorvente. A disponibilidade tem
que ser tanta! Vir na segunda ou vir na quarta...E assim,
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E7

E7 “ (...) E como é que foi
essa experiéncia?”

no nosso caso ndo fazia diferenca porque eu nao
trabalhava o (home do cb6njuge) tinha a facilidade de
estar a trabalhar em casa.

Eramos Um bocadinho diferente. Presumo que haja
trabalhos que se calhar faz diferenca vir a segunda ou a
guarta, ou a terca. Acho que ai facilitam.

Agora de resto, também se torna muito complicado, néo
€? Facilitar sempre! Sado doengcas que mais que se
gueira, ndo se consegue atingir o ponto de equilibrio, ndo
e?”

“Acho que sim, ai nunca tive, nunca tivemos... Tirando
exames, que sao muitas pessoas e que € preciso criar
uma regra. De resto ndo sentimos...”

“Sim, sim. Sempre que pedimos nos facilitaram. Ai nunca
sentimos.”

“‘Nés sabemos que existe e que sabiamos que podiam
ser feitos. Mas ndés como vinhamos cé tanta vez,
conseguimos sempre conciliar.

E como estas criancas ja sofrem tanto, achamos que
para elas é bom ver em uma cara conhecida quando lhe
estdo a mexer, ndo é?

A (nome da crianga) sentia, nés sentiamos, que ela se
sentia muito mais a vontade com certas caras, ou seja,
com aquelas que ela conhece que ela gosta achamos
gue ndo deviamos s6 por nossa comunidade abdicar
disso. Para nao fazer e ndo...Mas nunca foi preciso vir
aqui estritamente para fazer um penso ou
fazer...Conseguimos sempre conciliar varias coisas. Mas
acho que no caso... Também s6 conheco esta realidade,
ndo é? E bastante dificil avaliar as outras.

Mas as criancas funcionam muito bem com aquilo que é
hébito, as rotinas dela, as caras. Portanto, € muito mais
facil para eles ndo estranhar aquela cara que eles
sabem...Sabem que desde a altura que entram aquele
portdo, o que é que vao fazer a seguir e isso também nos
traz paz de espirito, felicidade.

Portanto ndo ha nenhum pai que podendo dar isso vai
abdicar, ndo é?”

“‘Nao. A primeira vez que eu precisei aqui foi-me logo
negado, aqui em Setubal. Nao, tive de ir |14, s6 para fazer
um hemograma.”

“Ah, nao foi nenhuma.” “Foi, por exemplo, foi eles Ia, e
guem telefonou para |4, foi a enfermeira, até acho que foi
a (nome da enfermeira), para aqui, e a resposta que teve
foi que ndo tinham as pessoas suficientes para fazer
esse tipo de... Era sé um hemograma! Eu conseguia
resolver, conseguia. Se tivesse falado com o pediatra da
(nome da crianga), por intermédio dele, se calhar ali no
laboratério, conseguia fazer. As vezes ha assim um
bocado falta de informacdo que ndo se consegue
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E7 “Considera que o IPO
€ o sitio por exceléncia
para ter as informacdes e
receber os tratamentos?”

E8

E9

E10

movimentar bem, ou ndo pensar logo no assunto porque
€ no imediato. Mas, foi, mesmo no IPO acho que eles
sdo um bocadinho rigidos nesse aspeto. Acho que
gostam que as coisas sejam feitas Ia.”

“E chato as vezes, porque é um bocadinho longe, é uma
magada para os miudos, mas pronto!”

“E, &, eu acho que sim.”

Sim, sim. Embora...Sim, embora a gente esteja por 14 e
depois cada pessoa também tem a sua maneira de lidar
€ a sua opinido a dar, mas acho que sim. Acho que sao
eles, sim, que conseguem... Conseguem, na medida do
possivel, nos acalmar com certas coisas que as vezes
aparecem repentinas. Claro que ha coisas que néo se
conseguem evitar, né?! A gente nem sabe o que é que
ha-de fazer, mas olha, tentamos sempre fazer a melhor
possivel.”

“‘Ainda nao precisamos...Em termos de dias das
consultas, eles facilitam, pronto. A prépria médica ja nos
perguntou se queriamos continuar a vir a quarta-feira, ou
se queriamos trocar de dia, pronto. Podia sempre haver
a hipotese de trocar de dia. Ahhh, e em termos de... o
que é que era?”

“Sim. Eu tenho, sim. Portanto, acho que sim.”

“E assim, eu...o IPO tentou varias vezes que a (nome da
crianca) fizesse algumas coisas aqui, em Setubal, e eu
nunca quis.

Se existisse aqui oncologia pediatrica, aqui na zona de
residéncia, ainda poderia ponderar. Nao existindo, dada
a proximidade, optei por fazer sempre tudo no IPO. Ainda
gue me tentassem puxar aqui para Setubal. Percebo que
tem que haver, que queiram fazer...Quando entrei em
2013, aquilo era o fim do mundo em termo de pessoas,
agora estd muito mais calmo, exatamente porque
tentaram por as pessoas na area da residéncia, mas
certas e determinadas situacdes, as unidades de saude
nao estado preparadas para isso.

Por exemplo, a Estefania, que supostamente esta
habituada a lidar com doentes oncolégicos, para por o
cateter, ndo p0s. A Estefania ndo usa o cateter da (nome
da crian¢a), quando esteve internada porque nao sabia
trabalhar com ele. E € um hospital pediatrico e que
recebe muitas criancas de oncologia. Quanto mais aqui!
Ou seja, estavamos a por um cateter que depois...ou
tinhamos a sorte de arranjar, apanhar, algum enfermeiro
mais interessado ou mais conhecedor ou até que ja
tivesse passado na area da oncologia, ou entdo, pura e
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E10 (Considera que
essas praticas, a questao
das analises, e
descentralizando os atos
médicos, dando formacgao
seriam importantes para a
conciliagéo?)

simplesmente ia ser sempre picada.

Portanto, ou o IPO acaba por dar mais formacao, ou
alguém deslocar-se, algum enfermeiro, quando ha uma
criangca que passa a ser apoiada por uma qualquer
unidade de saude local, haver alguém que fizesse de
certa forma uma formacdo a essas unidade, ou entao,
percebo a vantagem de estar perto, mas por outro lado
h& a desvantagem de ndo serem conhecedores, e poder
estar a prejudicar, nomeadamente pela ndo utilizacdo do
cateter, 0 ser sistematicamente picado, por exemplo.

Era isso e era outra coisa! Ah, em termos de suporte. E
assim...”

“E assim, as consultas... ha aqueles tempos de consulta,
acho que nado sei, pronto. Acho que eles tiveram de
alguma forma de se organizar. Ahhh, mas a questéo de o
irmos para |4 e termos de fazer andlises e passado nédo
sei quantas horas é que vamos ter a consulta, ndo sei se
poderia ser de outra forma. Porque...Ahhh, as criangas
estao ali, ndo sédo adultos, ndo compreendem, saturam-
se. Depois € um dia, dois, trés, e quatro, e cinco. Ou
haver algum tipo de prioridade, em termos por exemplo
de andlises que fizesse que as criancas tivessem que
chegar uma ou duas horas antes, e as andlises estariam
logo, logo, logo prontas. E, ndo entrassem no sistema
geral das andlises totais do IPO. Nao sei se poderia ser
eventualmente uma opg¢ao para minimizar a permanéncia
das criancas no hospital. Isso poderia eventualmente ser
uma pratica, ou seja, ter a questao do prioritario.”

“‘E pronto, sdo trés dias por semana de consultas,
portanto acho que por ai estd bem. A questdo das
analises é que acho que esta menos bem. La estd, o que
ter que ir muito cedo para as andlises estarem prontas a
horas e tudo mais, podiam, e uma vez que sao criancas
flexibilizar de outra maneira.”

“Sim. Isso, acho que sim. Sempre e quando, haja a tal
dita formacao, e ser s6 direccionado para uma unidade
de saude. Ndo entendo como uma boa pratica. Nao
entendo como boa pratica, independentemente de ser
facilitadora, e tudo mais. Para mim, ndo é boa pratica! A
ndo ser que haja muita formacdo. Nao nos podemos
esquecer que sao criancas imunodeprimidas, e num
hospital que ndo é como o IPO, as pessoas vao la por
todas as razdes e mais algumas. Desde tuberculoses, a
sarampos, a varicelas, e tudo mais! E ndés nunca
sabemos quem é que esta ao nosso lado, sentado ao
nosso lado. Ou seja, pode ser facilitador num aspecto,
mas depois temos de ter as devidas consequéncias.
N&o, tinha que haver formacédo, tinha que haver salas
especificas. Ahhh...Pronto, tinha que haver a area de
oncologia. Por exemplo, aqui o IPO tem oncologia, mas
tanto quanto eu sei, se tivessem que fazer analises,
faziam as andlises normalmente, ndo era em nenhum
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E10 7 (...) IPO (...)
poderia, disponibilizar
outro tipo de boas
praticas promotoras da
conciliagao?”

Ell

E12

sitio especial pro efeito. Portanto, ndo sei até que ponto,
€ uma boa pratica mandar para essas unidades. Pelo
menos, se nao puderem ter formagao...”

“Sim, apoio domiciliario, que nao presta. Nalgumas
situacbes, ndo vejo, sobretudo em casos mais, mais
graves em que a crian¢a tem dificuldades em locomover-
se, em mover-se! Acho que devia ser prestado apoio
domiciliario, que nao é. E s6...pronto, tém de vir com a
crianca para o hospital. E entdo, acho que deveria
haver... Eu sei que existe algum suporte domiciliério,
mas é claramente insuficiente! E claramente! E acho que
podiam apostar mais em suporte domiciliario.”

“E assim, a minha experiéncia aqui é pouca mas é muito
positiva. Nés praticamente como tudo se passou aqui,
ndo tivemos que vir cA muitas vezes, sendo em coisas,
pronto, marcadas. Mas, pronto sempre que precisamos
de conciliar, aconteceu uma vez, ou outra por causa da
limpeza do cateter...vir num dia ou noutro, sempre
disponiveis para isso. Inclusive, a médica da (nome da
crianga) facilita imenso nas vindas dela, como digo, sdo
muito pontuais, porque tudo se passa aqui dentro. Fazer
consulta logo a seguir as andlises, para evitar que
estejamos ca tanto tempo. Até porque ai funciona um
bocadinho a proximidade. Porque ela sabe que estamos
perto, acha que é chato irmos a casa para depois voltar e
andarmos para afrente e para trds. Portanto, ela trata
logo de tudo. Uma pessoa, entdo, que ta dependente dos
transportes, pronto, ja se sabe que é o dia todo para isto.
Entdo, ela ai facilita. Acho que sim, da pouca experiéncia
que eu tenho deste hospital, facilita muito”

“Sim, eu sempre que preciso de mudar acho que sim.
Sim. Sim.”

Dimensdo Analise: Saber se em termos gerais, considera que esta entidade
hospitalar possui préticas promotoras de conciliagdo vida profissional, familiar e
pessoal (flexibilidade horéarios/dias de consultas, possibilidade de receber atos
médicos proximo da zona residéncia, horario alargado para permanéncia de ambos
0s pais. E_que praticas considera gue nao existindo, seriam importantes para uma

melhor conciliacdo da vida profissional, familiar e pessoal.

Identificacéo
Entrevistado/a

E7

Unidades Sentido

“Nao é muito facil.”

“‘Ah, é dificil, entdo! Sendo mais perto, se calhar...
Pronto, era mais facil. Mas de qualquer das maneiras sédo
criangas que precisam a toda a hora. Nao da para...Tem
de estar alguém permanente com eles e neste caso é a

”

mae.
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E7 “ Portanto, isso sao
cuidados que nao se
podem, assim,
descentralizar...?”

E9

E1l1l

“‘Nao. Nao, ndo.” “Nao, nao, até porque sao criangas que
podem ter alteraces de um momento para 0 outro, e
ndo... Nao ha ninguém melhor que nés, que os
conhecemos e que vemos que nao estd bem e que
falta... e que esta qualquer coisa diferente. Acho que
nao, é quem esta com eles, mais proximo deles e que 0s
conhecem perfeitamente... Até nds, as vezes com esta
coisa, e ndo temos muito conhecimento, né?! Temos
conhecimento dos nossos filhos, a doenga em si, nao.
Mas as vezes até nds proprios temos tanta davida,
sentimos seguros € agarrar no telefone, e telefonar para
la, e perguntar, e tentar perceber se aquilo est4d a ser
normal, se ndo esta. E, € muito complicado. Mexe com
muita coisa.”

“Sei la! Acho que deviam de... Por exemplo, ter alguém
para aqueles que nao falam portugués. Portanto, acho
que devia haver ali, um intérprete ou alguém que
soubesse explicar um bocadinho... Nao em relagcdo a
mim. Mas, a nivel geral para outras crian¢as que ndo sdo
portuguesas, ou que... tdo ca. Acho que essa parte do
contacto ou do arranjar alguém acho que falha um
bocadinho. Mas em relacao a nos, ndo tenho assim mais
nada a acrescentar’

“‘Eu acho que...é assim talvez, mas é preciso que haja
tempo para isso, mas as vezes fomentar um bocadinho
mais o convivio dos pais. Mas se calhar, nem faz sentido
isto que eu estou a dizer porque na realidade isto depois
depende das pessoas. Porque eu digo assim, ndo senti
gue se fomentasse. N&do, ndo € verdade. Porque varias
vezes vieram ter comigo — O mée da (nome da crianca)
pode dar aqui um apoio a esta mae, falar ndo sei qué,
explicar. Portanto, connosco, isso sempre funcionou, e
eu senti que quando precisei de qualquer coisa também
fui ter com as pessoas. Agora, estamos a falar de
pessoas diferentes, aqui. Sdo pessoas diferentes, de
meios diferentes, de paises diferentes, com -culturas
diferentes e ¢é muito dificil termos uma politica
transversal. H4 pessoas que estdo a espera que O
hospital Ihes dé tudo. Ha bocado, uma mae, tocou a
campainha, a enfermeira entrou e ela pediu uma aspirina
para ela, tinha dores de cabeca. Acho isto impensavel.
Eu era incapaz de fazer uma coisa destas. Portanto, ndo
€ a mae que esta internada, é a filha. Os enfermeiros,
toda a gente esta qui para ajudar, mas a misséo deles é
com as criancas. Até acredito que eles possam
disponibilizar uma aspirina, um benuron, e ndo sei qué.
Atendendo a que as pessoas estdo aqui, ndo conseguem
sair para comprar, tenham, dificuldade, mas as pessoas,
no limite Tém que se levantar e ir pedir.

Portanto, o que eu digo é assim, eu acho que o hospital
ja da tudo. As vezes um pormenor ou outro que pode
melhorar, mas pronto, acho que ja da tudo, e eu tenho
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algum termo de comparacao com a Estefania.

(...) Interrupcao de terceiros

O que é um bocadinho, as vezes é isto. Porque as
pessoas sao, as pessoas estdo a espera que...sentem-
se, a dada altura, determinado tipo de pessoas que o
hospital € como se fosse um hotel, e que tem de dar
tudo, tem de proporcionar tudo, e entdo ha um esforco
zero. S8o capazes de estar num quarto com mais
pessoas, e ter o telefone sem estar no siléncio. Portanto,
eu acho que isto tem a ver, mais do que com a
instituicdo, com as pessoas.”

“Ahhh, n&o sei (...) Nesse aspeto no sei.”

Dimenséo Anadlise: Saber se considera, dispor esta entidade hospitalar de préticas
(visitas da “Operacédo do Nariz Vermelho”, “Musica nos Hospitais”) que contribuem
para o bem-estar das/os cuidadoras/es decorrente do bem-estar das criangas. E em
gue medida o/a cuidador/a considera tais medidas (voluntariado) importantes para a
conciliagdo nomeadamente na dimenséo pessoal e familiar.

Identificacéo
Entrevistado/a

E2

Unidades Sentido

“Completamente. Concordo em absoluto”

“Quer a equipa de enfermagem, eles estdo mais perto de
nés. Eles promovem préticas para nos fazer sentir bem.
Eu acho que sim.”

“Ahhh s3o...sdo...Parece que sd@o coisas a parte mas
nao, fazem mesmo parte do servico.”

“Ahhh, os palhagos, muitas das vezes até as criangas
tém medo (.,.) mas sem eles, eram os dias ainda mais
dificeis. Porque eles conseguem trazer...”

“Nao é?! Conseguem criar. Naquele momento que estéao
com 0s miudos e com 0s pais, € um momento em que
nos abstraimos completamente da situagdo que estamos
a passar.”

‘E acho que é de louvar o trabalho que eles fazem, e
devia haver mais pessoas a ajudar, a ajuda-los a
distribuir sorrisos”

“Porque € mesmo a tarefa deles, & distribuir sorrisos. E
nao vou esquecer nunca, o dia em que eu estava lavada
em lagrimas e tive que o levar ao colo para o tratamento,
e eles chegaram e as lagrimas desapareceram. Portanto,
eles sdo uns anjos que andam para aqui.”
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E3

ES

E4

E6

“‘Nao, ndo tenho assim sugestdes. Nao. Eu acho que
apesar do terramoto que aconteceu ha nossa vida, aqui
somos muito bem tratados. E a pessoas... pode haver
pontualmente alguma que seja mais mal disposta. Mas
isso € em todo o lado! Mas acho que, no dultimo
internamento, houve um enfermeiro que eu ndo sei quem
foi. Foi uma enfermeira que me disse; - Ainda vai ter
saudades nossas! Ndo é do percurso, nem do
procedimento, mas €, essas pessoas ficam marcadas
para sempre, porque fizeram tudo e mais alguma coisa,
para que, quer o nosso filho, quer nds enquanto
pessoas, nos sentissemos bem. E portanto, se houvesse
alguma coisa, eles estavam junto atentos as nossas
necessidades. Isso é verdade! Portanto, ndo € saudades
de estar aqui internada. Nao!”

“Das relacbes humanas”

“Pronto, também tem que ser. Se calhar isto ndo se
passa noutros hospitais. Também passamos aqui muito
tempo. E verdade! Mas criam-se muito boas relacées
humanas. E quando voltamos, as pessoas sao muito
acolhedoras, e gostam de nos ver, e saber que esta tudo
bem.”

“Isso € mais do que benéfico porque os pacientes, as
criancas estdo aqui precisam de se distrair de qualquer
maneira. Entdo, vendo o palhaco, vendo a musica, eles
também tentam cantar.”

“Tentam distrair-se um pouquinho, isso € muito bom. Eu
acho... Ndo é, eu acho! E bom! E benéfico!”

“Isso, eu como mae fico satisfeita, fico satisfeita quando
os palhacos vém quando vem a cantar. Também fico a
acompanhar. Fico muito satisfeita! Muito, muito bom!”

“E muito importante, sim.” “IPara nés, para eles, eles
gostam, divertem-se e é uma lufada de ar fresco, quando
estamos aqui tantos dias fechados. E bom. E bom que
eles venham e que continuem essas praticas.
Desanuviam-nos.”

“E, ela ja ndo tem muito interesse. Diferente de uma
crianca, menor.” “Mesmo assim eu admiro o trabalho
deles.”

“Sim, claro!

Ja disse aqui, tudo que nos faca distrair de estarmos
aqui, € muito importante. Tenho pena, se calhar nédo
dava, porque isto também é um hospital, ndo é um
recreio. Mas, sim, que tivessem mais coisas, que
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E7

E8

E8 (Sente mais confianca
de vir aqui?)

tivessem mais programas para as criancas poderem
distrair, para os pais poderem também vé-los sorrir. Isso
€ muito importante! Faz-nos ter agui uma passagem mais
leve, mais descontraida.”

“Sim, sim, sim, sim. Podiam, presumo que o hospital
aceita tudo que Ihes venham oferecer, ou pelo menos
consoante a agenda, ndo €? Mas espero que o hospital
nunca recuse uma coisa que...Nao acredito! Que possa
melhorar o bem-estar dos seus utentes. E claro, seja a
Operacédo Nariz Vermelho, seja vir dar gelados, seja vir
um ator que as criangcas conhecem, um desenho
animado e vem um boneco, nao sei! Qualquer coisa!”

“Ah, sim, sim. Se bem que estes mais velhinhos ja nao...
as vezes nao estao muito para ai virados. Mas acho que
sim, acho que ja l& fiz amizades com algumas dessas
pessoas. Vim a descobrir um rapaz, desses, que mora
aqui mesmo na praceta, encontrei-me com ele ali nas
fotocopias, no outro dia, na papelaria, e realmente, sim,
acho que sim.”

“Sim, acho que sim. Acho que é impossivel, um meio dos
mitudos também sentirem que tém mais qualquer coisa,
nao é?! Senao aquilo, acaba por ser um tédio.

Tanto eles, como as educadoras, como as professoras,
como aquela coisa toda. Eu acho que sim, acabam por
fazer parte de uma familia (...)"

“Ndo, ha um bocadinho de flexibilidade em termos do
gque as pessoas podem ter, mais com as consultas, se
calhar, tem a ver mais um bocadinho, com as consultas.

Ah, sim, h&a essa possibilidade. A médica ja nos falou.
Podiamos ir ao hospital de Evora fazer... por exemplo,
h&a um dia em que é s6 fazer andlises, podiamos fazer
em Evora, que eles mandavam para aqui. SO que o
(nome da crianca) também néo quer, e entao ele prefere,
como ja tem ca os amiguinhos, também, ele prefere vir
sempre a Lisboa. Entdo vimos sempre, continuamos a
vir. LA mais para a frente, depois vamos ponderar,
guando ja nao for necessario vir ca, pronto, de trés em
trés semanas como a médica disse é gue vamos
ponderar fazer alguma coisa la em Evora. Mas para ja,
vimos ca sempre (risos).

“Sentimos! Sentimos! E ele também ja estda um
bocadinho ambientado a isto. Pronto, as enfermeiras,
aos auxiliares, as outras pessoas que vem ca. S&o 0s
amigos, né? E entdo, ha queta feira € sempre o dia de vir
ao hospital. E sempre um dia...” “Que j& ndo estranha

(..)"

“E sempre bom, porque é sempre mais um
entretenimento. E mais uma maneira, um bocadinho, de
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E9

E10

E1l1l

esquecer que estdo num hospital. E sempre... s&o
accdes sempre bem-vindas. Ahhh, e depois depende de
crianca para criancas, ha milddos que gostam mais, ha
outros que gostam menos. O (nome da crianga), gosta.
Gosta muito dos palhacos. (...)"

“Pois. (...) Pronto, é sempre bom néo, é?! Nos também
gostamos de ver as atividades que eles fazem (...)”
“Sim, é giro. Servem para nés, desanuviarmos um
bocadinho.”

“(...) Mais para mim do que para ele, que ele as vezes
nao liga nenhuma.”

“Sim, acho que sao importantes, ndo so6 para as criangas,
como também para na@s, pais.

Ahhh, distraem-nos, apoiam-nos, e portanto essas
atividades acho que...Mais dias! Mais tempo! Acho que
sdo excelentes, e pronto! Felizmente ha, mas devia
haver mais. A questdo da operacao nariz vermelho,
entdo, acho que € assim um caso Super de sucesso.
Porque é eles, e as criangas deliram com a presenca
deles e distraem-se, e as vezes estédo a chorara e ja se
comecam a rir. E mesmo para nés, o facto, de por
exemplo na Estefania haver... antes de nos entramos
para o bloco estar alguém da operacéo nariz vermelho. E
neste caso o que nos apanhamos foi um senhor a tocar
viola, e a descomprimir, e a falar: - E vai correr tudo bem!
E cinco estrelas, sé tenho a dizer bem. E acho que devia
haver mais, a possibilidade, pronto, uma vez que sao
organizacdes que vivem a custa dos donativos e tudo
mais, acho que devia haver, ndo sei se por parte do IPO,
se por parte do estado, um outro tipo de apoio por forma
a poderem estar mais presentes. Pronto!”

“‘Acho que sim, sem duvida nenhuma. Depende, ha
mitudos que gostam, ha miltdos que ndo gostam, mas
como em tudo, € o gosto. Mas, acho que funciona muito
bem.

Talvez uma critica, mas nédo é a instituicdo. Cada uma
dessas empresas € que muitos dos actos de voluntariado
tém de ter a sua componente de obrigagdo. NOs nao
somos s6 voluntarios qguando nao temos nada que fazer!
NO6s comprometemo-nos. Ao fazer um acto de
voluntariado, comprometemo-nos, ndo recebemos por
isso e por isso é um voluntariado. Mas temos de ser
sérios e cumpridores. E aqui, 0 que eu sinto é que as
vezes ha dificuldade porque os voluntarios, tirando
guando estdo doentes, porque ai ndo podem vir, ndo
€?INé&o faz sentido nenhum. Por exemplo, o lanche que é
importantissimo, haver este convivio aqui. A Marcia teve
ca menos tempo do que nés, mas nds chegamos a estar
ca um més e meio seguido, portanto, este lanchinho que
se faz é importantissimo. E importantissimo, para mim,
as vezes, sabendo que a (nome da crianca) estava na
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aula, era um momento que ndo me apetecia ir a rua, mas
era um momento em que eu me distraia. E muitas das
Vezes Via poucaos pais aqui, ndo é?!As pessoas, as vezes
vém aqui buscar e levam para o quarto. Mas pronto, ndo
tém quem olhe pelos middos, e eles ainda ndo séo
auténomos. Mas pronto, a (home da crian¢a) com o Iped,
se for preciso, liga e no meio minuto seguinte, estou Ia.
Mas acho fundamental todas essas praticas, e o facto de
por exemplo nas férias deixar de haver voluntariado na
maioria dos dias ao almoco, ndo haver voluntariado na
maioria dos dias ao jantar, ndo haver uma série de
situacdes, € negativo. Mas ai, eu penso que a instituicao,
nao pode obrigar. Tem € que haver um sentido de
responsabilidade das entidades que sdo conhecidas.
Nao estamos a falar de uma pessoa amorosa, que é
guerida e que vem ca visitar. Nao, estamos a falar de
Ligas, estou a falar da ACREDITAR, s&o capazes de se
passarem aqui dias e nao vermos ninguém da
ACREDITAR ou da Liga ou ndo sei qué. Porque estéo de
férias...”

“E como digo, ha pessoas que gostam, ha pessoas que
nao gostam. Por exemplo, a (home da crian¢a) adora os
palhagos, j& a musica, ndo gosta tanto. Eu acho que eles
tém de ser mais animados. Pronto! Mas para muita gente
€ um enorme momento de companhia. Para muita gente
gue ndo tem marido que vem revezar um jantar, ou que
nao tem...o facto de as vezes algumas maes se juntarem
e irem jantar, aqui, € fundamental. Eu se calhar, digo que
nao preciso disto, porque tenho a sorte de ir jantar com o
meu marido, ou de poder vir uns amigos e eu ir, vir 0s
meus pais. Agora, se houver aqui essa garantia, que ha
sempre alguém, porque as vezes vem revezar para 0
jantar: -Sim, eu posso revezar para o jantar mas tem que
ser as sete, porque vém fazer voluntariado das sete as
oito. Isto parece-me um bocadinho...

(...) Interrupgéo de terceiros.

Ca estd, era isto que estavamos aqui a falar, é alguém
gue esta pronto a intervir. Porque as pessoas, muitas,
tém zero senso, ndo €?!E portanto, é importantissimo.
N&o compete ao hospital enquanto instituicdo, mas ha
alguém que pode fazer isso, gerindo isso. E, portanto é
um bocadinho isso, mas fomentar algum sentido de
responsabilidade para que haja continuidade (...).”

“Sim, acho que sim. Gosto muito. (...) Eu gosto quando
eles estdo ai.”

208



» Analisar as praticas de conciliagdo promovidas pela Seguranca Social

Dimenséo Analise: Em termos de proteccdo social e, face a situacao de cuidador/a,
saber se encontra-se a beneficiar de algum tipo de licenca e/ou subsidio (Ex: abono

familia, bonificacdo por deficiéncia, subsidio para frequéncia de estabelecimento em
educacao especial, subsidio por assisténcia a 3a pessoa, subsidio de atribuicao de
produtos de apoio-SAPA)? E em termos fiscais, estad abrangida/o por algum

BN

beneficio? Que balanco faz em relacdo a importancia desses apoios para a

conciliacédo

Identificac&o
Entrevistado/a

E1l

E2

Unidades Sentido

“E a baixa (...) em como eu tou aqui com ela (...) E a
baixa normal, em como ndo posso trabalhar e estou
acompanhando a minha filha.”

“Ja terminou. Estive a beneficiar enquanto ele esteve a
fazer os tratamentos, e até tirar o cateter que foi quando
terminou a minha licenga de acompanhamento do filho
com doenga croénica.”

“Ahhh, assim que tirou o cateter a Dra. achou que n&o
havia motivo para prolongar essa licenca. Portanto, a ndo
ser que eu quisesse ir ao médico de familia, e dizer que
nao estava muito bem para trabalhar, e ele avaliava para
passar uma licenca para mim, e nao por ele.”

“‘Ou entdo deixava de usufruir disso. Usufruimos
daqueles atestados médicos, quando ele esta doente,
nao é? Quando ele esta internado. Eu desconhecia que
guando eles estéo internados, nao conta para queles 30
dias que temos direito anualmente”

‘Eu sei que é o que temos, mas quer dizer somos
penalizados. A licenca de acompanhamento a filho, néo
pode ultrapassar os 2 IAS.”
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E3

E4
E5
E6 (E de subsidios de
assisténcia a terceira
pessoa ou de educacdo

especial?)

E6 (Mas Pela dificuldade

“N6s somos penalizados, nédo €7?”

“Ha um subsidio (...) ele tem alergia a proteina do leite
de vaca, e a seguranca social também d& um subsidio
para isso”

“Independentemente daquilo que se descontou ou que
se deixou de descontar.

Eu sei que é a lei, que ndo devemos problematizar,
questionar o que ndo pode ser problematizado nem
questionado. E assim, € assim. Mas de facto para
alguém que ndo em outra fonte de rendimento, € muito
dificil. Pessoas que vivem longe, e mesmo com a ajuda
do transporte, é dificil. E muito dificil, depois conciliar
tudo, ndo €?! Eu sei que é o que temos e ndo podemos
guestionar, mas a seguranca social nesse aspeto é que
se calhar, ndo protege, as pessoas, que estdo a ser
penalizadas por uma doenga croénica.”

“‘Porque é assim, Angola ja teve acordo, ja teve acordo
de...como é que se chama?! Junta médica é assim que
se chama. J& ha muito tempo, porque Angola néo tinha
Centro Oncol6gico. Agora como |4 ja ha, ai ja ndo da
mais para ter junta médica. Porque eles alegam que
Angola ja tem possibilidade. Entdo ndo dao junta médica.
Mas pronto, o meu receio era la... Angola também tem
muita gente com esta doenga, que muitas das vezes...
muitas das vezes ndo estdo bem solucionados. E entédo
toda a mae tem medo, aquela desconfianga. Eu preferi
sair de Angola para aqui. Entdo n&o tenho... ndo tenho
nenhum apoio. Quando eu cheguei ca algumas pessoas
disseram vai ver se tens algum apoio. Fui a embaixada, e
a Embaixada disse que ndo, ndo tem mesmo apoio.”

“Ja, mas como eu ainda ndo tenho documento, nao
tenho a residéncia, fica um pouco mais dificil. Mas eu ja
dei entrada na minha residéncia. Ja falei com a
assistente social. A assistente social disse que eu tenho
gue ter a residéncia para poder ter algum abono e sem
iSSO eu ndo vou conseguir ter abonos. Por isso ainda
estou assim...”

“Por enquanto, ndo estou, nao estou beneficiar de nada.”
“N3o. E tudo com o Brasil.”

“Sim, isso temos, Sim isso tratamos, da bonificagao por
deficiéncia, da incapacidade.”

“‘Nao, sei que...Eu fui informada que existiam, mas
acabei por nunca tratar deles, sim.”

“Pela dificuldade que tive nalguma informacao que me foi
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de acesso...?)

E7

E8

E9

prestada. E depois porque achei que eram demasiados
tramites. E na altura nao tinha...Confesso que ai foi mais
problema meu que ainda ndo estava com capacidade
psicoldgica para andar a tratar de tanto papel, enfiada no
hospital. Ai, ndo posso dizer que ndo me deram, porque
também ndao tratei do assunto, certo? Daquilo que tratei
deram-nos foi a incapacidade que € uma coisa... acho
gue era no caso de uma crianga ter que ir a uma junta
médica acho que ndo muito necessario, mas pronto! E
um processo mais ou menos simples, ndo é? Depois 0s
outros pediram tantos papéis que nao (risos) nesta altura
nao apetece tratar de papéis. E tendo em conta, ndo sei
os valores, também na altura, la estd! A informacao nao
foi assim muito clara, nem foi dada com muita boa
vontade. E entdo, olha, também nao estava ja com muita
disponibilidade psicoldgica para tratar do assunto...”

“Sim, ndao. O beneficio que vamos ter ainda néo
conseguimos perceber qual é. Também o maior beneficio
€ ela estar bem. Isso ndo h& davida nenhuma. Mas,
pronto! A nivel desse do fiscal, ndo fazemos ideia.”

“Agora, também tou como o outro. Em termos sociais
também ndo sei o que é que tenho direito, ou
ultrapassando esta fase dos 6 meses, néo faco a minima
ideia.”

“E o subsidio de assisténcia a filho...”
“Por doenga cronica, sim”

“Acho que a (nome da crianga) tem um subsidio, que a
prépria doenca também... é 60 e poucos euros. Sim,
sim.”

“E, é! E a bonificacdo por deficiéncia. E uma fortuna!”

“Pronto, metia se calhar, ndo sei se tem direito a alguma
compensacdo. Os trabalhadores por conta propria por
acaso, nao sei se tém direito, se ndo tém”

‘Néo chegamos a informar, ndo. Decidimos logo,
porque... ndo s6 por isso, mas também pela situacdo de
termos de vir para Lisboa muitas vezes. E, a (nome do
cbnjuge) aqui em Lisboa, a (hnome do cdnjuge) aqui em
Lisboa, n&o conduz (risos).Tornava, facilitava as coisas
ne?!”

‘Ha aquele subsidio, estamos a beneficiar daquele
subsidio que o (nome da crianca) recebe de 60 euros por
més.” “E a bonificacdo por deficiéncia.”

“Eu nao tenho segurancga social.”
“E... Da caixa geral de aposentacgoes”
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E10

E11

E12

E12 (“De assisténcia a
filho com doenca
cronica?”)

E12 [ E em relacédo ao
Afonso, tem algum outro
subsidio? (...) "]

E12 (“E pela Seguranga
social, tem alguns outros
subsidios?”)

E12 (" E da
deslocacéo, pode
descrever no que € que

esse

“E é pago, no mesmo dia em que recebo o ordenado. Ou
seja, € a camara que me paga.”

“E 0 meu ordenado normal.”

“Menos o subsidio de alimentagao. Portanto, em relacéo
a seguranca social eu ndo tenho nada, pronto. Em
relacdo ao meu caso, ndo tenho razéo de queixa, porque
recebo como se estivesse de férias, ou de... sé nao
recebo o subsidio de alimentagdo. Portanto, posso dizer
que seja a 95 % ou 100%. As vezes atd acabo por
receber mais, do que se estivesse a trabalhar. Portanto,
nao fazemos descontos.”

“‘Neste momento, ndo. SO na altura em que...ndo
chegou...foi dois anos. Foi mais ao menos o periodo da
licenca. Nesse periodo, sim, tive com o tal subsidio mas
neste momento, ndo. Quer dizer, a Unica coisa que tenho
€ o0 abono por deficiéncia, da Maria.”

“Nao, eu nao! Nao, porque estou a trabalhar, nao é?!”

“‘Nem faco ideia se temos direito ao quer que seja! Que
isso é outra coisa, as vezes a falta de informacédo é
grande. Uma pessoa, num primeiro filho, por exemplo,
desconhece. Eu desconheci, enquanto estive gravida
gue tinha direito a um abono por cada més e nao sei
qué. Felizmente, e porque a minha filha ainda estava
internada, a senhora da seguranca me disse: - N&ao,
ainda pode requerer, durante um periodo nao sei qué...E
ainda recebi qualquer coisa.

Gracas a Deus, se eu precisasse muito disso para viver,
nao teria outra alternativa, ndo é?! Mas acho que é uma
informag&o que as pessoas deviam recebé-la, ndo temos
gue ir a procura. Pronto, aqui ndo sei, se teria direito ou
nao...”

“Sim, sim. Sim, recebo um subsidio.”

“Sim, sim.”

“Tive um seguro, que ele tinha de saude. Ativei e
pagaram-me logo no principio. Tenho impressao (...) Em
relacédo a este tipo de doenca havia um limite de valor, e
a gente recebeu aquele limite, e pronto! Acho que foi mil
euros, ou...”

“N&o, ndo. E sé este da deslocagdo.”

‘A crianga. O (nome da crianga) por ser doente
oncoldgico recebe vinte euros...Qualquer pessoa que
seja dos acores recebe este valor e os pais € que depois,
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consiste?”)

E12 “(...) E o pagamento,
diz que vai a seguranca
social, é feito em
numerario ou ...?!"”

é conforme o IRS, aquilo h& escalbes. Ele quando esta
em casa recebe mais do que se tivesse em ambulatorio.
Em ambulatério, ndo, em internamento. Quando é em
casa eu recebo a minha diaria, ele recebe a sua, e 0 meu
marido quando estd a acompanhar também recebe a
dele, e os tais vinte euros de ele ser doente oncoldégico.
Quando ele esta aqui, eu sO recebo... a minha irma é
que sabe isto! Eu acho...Continua a receber os tais vinte
euros por ser doente oncolégico mas recebe menos.
Acho que é! Eu recebo a parte dele mas muito deles,
ou... Recebe-se menos quando ele esté internado. Agora
depende do escaldo. O meu marido é que sabe esses
valores, sinceramente. Mas € a volta de cinquenta euros,
mais ou menos, diarios, os dois. Quando o meu marido
estd, € mais. Eu acho que ele ganha vinte euros,
também. Mas ele raramente esta.”

“N&o, ndo. E sé enquanto esta aqui.”

“E s6 enquanto estd deslocado. Porque como eu lhe
disse ha bocadinho, quando vamos aos acores, fomos ja
la duas ou trés vezes, quando vamos para la eles cortam
tudo!”

“(...) Vou la...No6s vamos a Seguranca Social daqui, que
€ uma parte dos agores, que eles pagam, geralmente é
semanalmente, mas eu vou |4 sé de quinze em quinze
dias. Ahhh, mas...Apresenta-se uma credencial, e ali, a
Joana, ou aqui se ele tivesse internado, carimbam com o
dia. Se tiver internado é com a entrada do internamento e
com a saida. E ali, a (nome funcionaria IPOLFG) é que
no hospital de dia, é todas as vezes que vamos la ao
hospital, eles metem a data e carimbam. E entéo, € esse
o controle”

“ (...) E sempre em cheque ou numerario. Ndo sei
porqué, mas ha um pagamento que € em cheque e outro
em numerario.”
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Dimensdo Analise: Em termos de proteccdo social e, face a situacao de cuidador/a,
saber se encontra-se a beneficiar de algum tipo de licenca e/ou subsidio (Ex: abono
familia, bonificacdo por deficiéncia, subsidio para frequéncia de estabelecimento em
educacao especial, subsidio por assisténcia a 3a pessoa, subsidio de atribuicdo de
produtos de apoio-SAPA).

E, em termos fiscais, saber se estéa abrangida/o por algum beneficio.

Perceber que balancgo faz em relacéo a importancia desses apoios para a conciliagao.

Identificacdo Unidades Sentido

Entrevistado/a

E6 “‘Nao. Presumo que seja essa da incapacidade quando
fizer a declaragéo de IRS. Que seja por ai.” “Mas como
estavamos fora, s6 fazemos para o ano”

E7 “Nao sei. Isto comegou este ano e ainda...” “...Nao sei.

Ainda nao se reflectiu, e acho que tenho de pedir uma
junta médica para ele, e é engracado porque acho que
se paga, esta junta médica. Pronto, o que eu acho...”

“A (nome da outra filha) foi buscar os papéis, la ao vale
do cobro e o que diz no papel é que leva 3 meses e sao
50 euros.”

“Portanto, neste momento nao ta facil.”

ES8 “N6s ainda nao tratamos nada disso (risos) Do IRS, acho

gue ha uma bonificacdo qualquer em termos de IRS, mas
ainda nao tratamos...
De um atestado que se pode meter né?! De uma
consulta com o delegado de saude, acho que é qualquer
coisa assim. Ainda ndo tratamos disso, ainda. N&o
tratdmos disso ainda.”

E9 “Tenho. Agora deixei de descontar para o IRS. E o Unico.
De resto, também nao tenho...ndo ha mais nada, pelo
menos para mim, N0 meu caso.”

E s, deixar de descontar para o IRS.”

E10 “Em termos fiscais é a deficiéncia, ndo é?! Em termos de
IRS, pronto! No IRS, pronto, tenho um descendente com
deficiéncia e o beneficio fiscal vem dai.”

E12 “Nao sei nada disso!”
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“‘Em termos fiscais, s6 me recordo, da situacdo dos
parquimetros. Como a minha morada fiscal é dos acores,
mas como resido agora, numa casa alugada, aqui em
Lisboa, e dado eu precisar de parquimetro para as duas
casas, fui confrontada com a Sra. da Emel, que me disse
gue eu tinha de pagar parquimetro. Nao tem légica! Foi o
que eu disse a Sra. da Emel. E entéo, la choraminguei,
para eles passaram aqui uma declaracdo, em como ele
era doente do IPO, e tava temporariamente, e ela fez
aquele selo dos parquimetros para eu nao ter que pagar,
porque eu ndo tenho garagem, nao ia tar todo o dia na
minha casa a pagar parquimetro. Ndo tem logica
nenhuma. E as pessoas la do apartamento tém a sua
morada fiscal € onde tao a viver, e nao ali.

Ta a perceber?!Eles querem que eu tenha a morada
fiscal dali, e isso eu ndo acho certo? Foi o que eu disse a
senhora, e se eu tiver duas casas em Lisboa, e se das
duas tiver que pagar parguimetro eu sé posso ter uma
morada fiscal. Como é que eu vou pedir para ter o
parquimetro daquela casa que é minha, e se me
apetecer ir para la dois ou trés dias, ou dois ou trés dias
para esta, ndo tenho que tar a pagar parquimetro sé
porque néo tenho a morada fiscal, porque eu Nndo posso
ter a morada fiscal em duas casas. Tem que ser a
caderneta predial, mas eles ndo querem a caderneta
predial para nada. E entdo...por acaso esta historia da
casa, informei-me logo que dava jeito para o IRS, e
mesmo eu tenho um cunhado meu que € doente
oncoldégico e que fez essa junta médica, e teve um...

E12 “Entdo e ndo haveria “Pois, se calhar agora era possivel”
a possibilidade, de uma

vez que tem de ser a

junta médica la, na vossa

zona da residéncia, de

justificarem e ir a uma

junta  médica quando

fosse possivel?”

Dimensdo Analise: Em termos de proteccdo social e, face a situacao de cuidador/a,
saber se encontra-se a beneficiar de algum tipo de licenca e/ou subsidio (Ex: abono
familia, bonificacdo por deficiéncia, subsidio para frequéncia de estabelecimento em
educacao especial, subsidio por assisténcia a 3a pessoa, subsidio de atribuicdo de
produtos de apoio-SAPA).

E, em termos fiscais, saber se esta abrangida/o por algum beneficio.

Perceber que balanco faz em relacdo a importancia desses apoios para a conciliagéo.

Identificacdo Unidades Sentido
Entrevistado/a

“E assim, No nosso caso como ndo temos, n3o os
E6 procuramos. Também... sendo sinceros, nao nos fazia
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E9

E10

E1l1l

muita falta, ndo €é€? Agora presumo para quem O0S
rendimentos sejam baixos e tenham uma baixa a 65%,
tudo o que os possam ajudar € bom, ndo é?! Ndo me
lembro dos valores mas sei que todos juntos ainda dava
assim qualquer coisa. Podia ajudar! Pelo menos, nas
deslocacdes, a quem esté fora de casa...” “E a falta que
faz, o corte no rendimento, ndo é?!”

“Sao muito bons. Pronto. Mas preferia ndo usufruir de
nenhum deles. Pronto. Mas sim, acho que em relacéo a
muitos que estdo, ndo €?! E que dependem disso, acho
gue mesmo assim posso me dar por satisfeita.”

“E assim, eu acho que neste momento, uma vez que
estou a trabalhar, o apoio que tenho, o subsidio por
deficiéncia...Como estou a trabalhar, pronto, € bem-
vindo e faz falta, e tudo mais. Ahhh, mas quando n&o
estava, quer dizer, claramente insuficiente. Porque o
nosso ordenado ser reduzido de forma muito acentuada,
independemente daquilo que recebiamos, havia
aquele...ha o teto maximo, dos 865... Agora nao sei se €
865, ou o que é que &”

“Pronto! Deve ser esse valor. Ah, e, casa, as contas,
continua tudo a aparecer. Ah, uma vez que nés estamos
impossibilitados de trabalhar, e por um periodo alargado,
ou seja, acho que ndo deviamos ser prejudicados a esse
nivel em termos remuneratério. Acho que deviamos ser,
mais ou menos, como uma gravidez, que recebemos por
inteiro, e nao...quer dizer neste caso, os 80 %, ou os
tais, teto maximo, pronto! Porque, a nossa vida esta
organizada mais ou menos com agquele montante
remuneratorio, e de repente ha assim um corte no
orcamento familiar, e 0s custos aumentam, porque no
meu caso, tinha o suporte da empresa em termos de
deslocacdes. Porque nos optamos por ndo ir pelas
ambulancias, ndo s6, pela questdo que perdemos muito
tempo mas também pela disposicdo que ela iria ter.
Entdo, optamos nds por ir com a nossa viatura. E, quer
dizer, ir todos os dias para o IPO, com portagem,
gasoleo, é... E com uma reducéo brutal no ordenado,
quer dizer, se nao tivesse o suporte da empresa. Ja
assim foi complicado. Se néo tivesse o suporte da
empresa, seria complicadissimo. E acho que a esse nivel
a Seguranga Social, podia...Podia, pronto, ter dentro da
linha da gravidez.”

“Eu acho que sao. Quer dizer, numa situagao....Pessoas
que tém caréncias econdémicas, pois, sem duvida
nenhuma. Agora, eu, com 0 meu ordenado e do meu
marido, conseguimos manter a nossa vida. Agora eu , se
tiver de recorrer, ou um de nés, a uma baixa , e se a
baixa for economicamente altamente penalizante, acho
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E12

que faz diferenga, nao é?!”

“Sao muito importantes, sendo eu nao conseguia estar
aqui. Quer dizer, conseguir, conseguia, havia de ir aqui
para o Lar ou para a Acreditar, ou assim.”

“Entao nao €?!Senao eu nao podia estar aqui. S6 mesmo
estando na Acreditar ou num sitio onde nédo tivesse que
se pagar, porque nao tém condigdes financeiras”

“Pois, agora se calhar era possivel, porque a gente ja
pode viajar. Mas, na altura ndo podia. Ele agora, sé
depois de oito meses € que pode viajar, porque ele teve
a tal trombose e n&o podia, por causa das altitudes.”

Dimenséo Analise: Saber que tipo de apoios é que, em sua opinido, deveriam ser
propiciados pela SS para promover uma melhor conciliagéo.

Identificacéo
Entrevistado/a
El

E2

ES

Unidades Sentido

“Ah, eles ndo tém que retribuir nada, ja temos comer,
temos agua, temos tudo (...)”

“E, o agregado familiar de uma pessoa... O agregado
familiar cujo uma crianga tenha uma doenga cronica.”
“Nao protege!”

“E uma ajuda. Ndo digo que ndo! E ainda bem que a
temos! Se nao tivéssemos nenhuma, era pior. Correto!
Mas penaliza!”

“Ainda ha um percurso longo a fazer. Sim. Sim. Sim.
Nesse aspeto ainda ha. Mas pronto, felizmente temos a
segurancga social. Noutros paises nao ha!”

“Tem que ser tudo suportado pelo agregado familiar ou
pelos seguros, vamos |4l Mas ¢é dificill As vezes
chegamos a um ponto em que se o outo cénjuge nao
trabalhar, onde é que vamos buscar o dinheiro para as
coisas, ndo é? E estamos aqui no hospital, t& bem,
temos tudo. Mas e depois em casa? Ha contas que
continuamos a pagar, nao €?”

“Olhe, acho mal nos s6 recebemos 60 % do nosso
ordenado, ndo é?! NOs ndo estamos aqui porque
gueremos, ou nao estamos aqui para passar férias, entre
aspas. Ahhh, e portanto acho muito mal nds estarmos
numa situacdo destas e sO estarmos a receber uma
pequena percentagem do nosso ordenado. Porqué? Eu
estou aqui ha meses, Eu estive aqui o primeiro més,
passado quase...passei também o més todo c3,
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E4

E6

praticamente, mas as contas para pagar la, nos
continuamos. Eu continuo a ter uma casa para pagar,
continuo a ter luz, agua, mesmo nao estando la, para
pagar. E portanto, tivemos uma redugdo NnO NOSSO
orcamento familiar, mas as contas continuam. E se
calhar, e provavelmente até mais, porque nos tivemos
ca. Temos alimentacdo ca, temos desgaste de
combustivel, portagens. Portanto, as despesas
aumentaram todas muito mais. Na minha opinido, acho
que a seguranca social, nestas situacbes, 0 apoio
deveria ser diferente. Até mesmo o apoio para eles, € um
bocadinho irrisério, ndo é?! Que ha tantos apoios para
tanta coisa, que eu acho que devia ser um bocadinho,
melhor, nestas situacbes. Nestas, ou noutras doencas.
Atencdo! Nao sb, eu tou a falar s6 em doencas
oncologicas. Mas acho que o0s apoios sdao um
bocadinho... deixam um bocadinho a desejar. No&s
realmente, e estou a falar de mim que até sou de ca.
Agora imaginemos uma mée ou um pai que € das ilhas,
ou que ndo sao de ca.”

‘Exatamente. Se tém este nivel de apoio & muito
complicado, porque estdo longe das suas casas, estao
longe das suas familias. Ainda h& pouco tempo falei com
uma méae que € dos acores, e tava-lhe a dizer... ela tem
mais filhos, e estavamos a falar deles, e como é que ela
conseguia gerir toda sesta situacdo, com os ostros filhos,
e ela diz que é dificil. Até porque tinha uma bebé com 4
aninhos, e que estava a perder ...ahhh”

“A infancia da crianca, ela estava a perdé-la. E eu disse-
Ihe: - “ Entao porque é que vocé nao vai a casa?’- “Ah,
porque o0s bilhetes de avodo sdo caros e nhao
conseguimos. Muitas das vezes n&o conseguimos”.
Entéo, ela tem dois anos de tratamento, inicialmente, e
tem que obrigatoriamente ficar aqui com o filho, deixando
0s outros todos para tras. E, falta aqui um bocadinho de
apoio nestas situacdes. Acho que neste sentido estamos
um bocadinho mal. Devia ser bem melhorado (risos).”

“E... estender mais a licenca, ndo é? (...).”

“Primeiro, la estal Os pais nunca deviam ter uma baixa a
65% devia de ser a 100%. E depois, ndo sei! Depois
como é O6bvio, tem que ver com 0 escaldao que as
pessoas tém, ndo €? Nem acho justo, ter... Todos temos
as despesas...Se me dessem o dinheiro, eu agradecia
muito, ndo é?! Mas eu presumo que quem tenha
rendimentos mais baixos, tem que ser muito mais
ajudado. E tudo, ndo sei! Isto é facil de fazer contas.
Ter...

As deslocacBes que nés fizermos, sdo pagas. Ok?
Portanto, ai ndo tem. Na alimentagdo... Ha sempre
despesas a fazer, pedido de medicamentos, as roupas,
essas coisas. Nao faco ideia! O escaldo das pessoas. O
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E7

E8

escaldo do IRS que tém. Nao me parece que fosse assim
uma coisa tao dificil. Ndo estou a ver que sejamos
assim... Devemos ser alguns... Alguns a nivel do pais.
Alguns pais. N&o existe so o tipo de doenca da Amélia.
Ha muitos. Mas presumo que ndo sejam assim tantos
qgue nao se consigam fazer as contas.”

“Acho que sim, acho que se devia ter outros apoios.
Porque é assim, ha coisas por exemplo que o IPO da,
mas héa coisas que nés temos que comprar na farmacia.
Ha, h4a, ha, nés também precisamos de outro tipo de
ajuda, as maes, porque ha maes... Por exemplo, ndo é
agora o caso, mas ha maes que nao tém mais ninguém,
que estdo s6 com os miudos , e ndo é possivel... E
pronto, h4 muito voluntariado, h4 muito essa coisa toda.
Mas pronto, apoio mesmo em casa, a pessoas que
precisem, acho que isso também nédo existe. Acho que
também, se calhar, era um bocadinho... A (nome da
crianca) por exemplo esta 14 com a Dra. (nome da
doutora), que agora por acaso até acho que ela esta de
férias, ndo tenho falado muito com ela, mas ndés pais nao
estamos muito amparados nesse, nesse, nesse... Nesse
campo. Acho que ndo.”

“Ah, protecgdo social, ndo temos nenhuma. Se nao se
conseguir pagar renda, se ndo se conseguir pagar as
despesas, se ndo se conseguir pagar nada... Porque por
exemplo, eu neste momento ndo tenho ordenado, o
(nome do cbnjuge) onde trabalha os ordenados estao
sempre atrasados, e 0 que acontece € que as coisas tém
que ficar por pagar.”

“Porque nao... Pois, por exemplo, jA estamos nisto ha 4
meses, ahhh... ainda s6 recebi uma vez, retroactivos de
Abril até Julho. E agora, até pedi a minha contabilista
para analisar, porque eles até agora ndo veio mais nada.
Nao sei se esta parado, se esta a dar... Nao sei como é
que esta. Se... tive de pedir a... a Dra. Tive que
pedir...ia sendo mensal, né?! Para entregar na
seguranca social. Estava a tornar-se muito magcador!
Tantos papéis!”

“A baixa. E agora veio uma de seis meses. Pronto, e até
agora, essa de seis meses, nao vejo...”

“‘Nada. Antes, todos os meses recebia uma notificacdo
gue tinha sido indeferido, que tinha que mostrar papéis
em como nao tinha recebimento, ndo sei qué, ndo sei
qué... Agora esta parado, ndo sei como é que esta. Mas,
estamos desamparados, completamente, socialmente eu
acho que sim.”

“Os apoios... Se a seguranga social nos continuasse a
garantir pelo menos o nosso rendimento na totalidade,
acho que ja seria muito bom. Porque ja basta as
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E9

E10

E11l

E11 (Considera

que

alteracdes todas que nds temos, a nivel pessoal, a nivel,
a todos os niveis, senao ainda temos alteragdes a...
Pronto, vimo-nos privados duma parte dos nossos
rendimentos, né?! E nés, normalmente, quase todas as
familias fazem um bocado, gerem a vida consoante os
rendimentos que tém, n&o &€7?”

“E entao, junta-se a privagdo, as outras privacdes todas,
ainda mais a privagdo duma parte dos rendimentos, né?!
E assim, € mesmo assim.”

‘Poderiam pagar-me um bocadinho mais (risos). Em
termos de subsidio de doenca crénica, ndo em termos do
meu ordenado, porque o meu ordenado é aquele. Em
termos, ou de abono, subsidio de doenca crénica,
podiam pagar um bocadinho mais. Portanto, mas de

resto ndo tenho nada a acrescentar.”

“‘Esse! Enquanto... o que eu acho €& que, durante o
periodo que efectivamente estamos impedidos de
trabalhar, que devia de haver aquilo que...Para ja, o
periodo ser curto, ndo é€?! Porque acho que sao sO
guatro anos. Ou seja, ndo haver a questdo dos quatro
anos, nao é?! Porque isto é uma doenca cronica, nao é
s6 durante quatro anos. E eu acompanhei casos, que foi
muito mais que quatro anos, e deixaram de receber
qualquer tipo de apoio. Ahh...Ou seja, ser o tempo, o
tempo que for necesséario, ndo haver a questdo da
limitacdo, de ser um periodo de quatro anos ou dois
anos, um ano, ou o que quer que seja. E depois, a
questdo em termos remuneratérios, ndo sermos
prejudicados pelo facto de estarmos impedidos de
trabalhar...Ou seja...” “Ter esse teto.”

“Era nao lesarem tanto, na comissao dos ordenados, nos
descontos, nao é?'Porque na gravidez, dao varias
modalidades. E 80 % se for os 4 meses. A 100 % x
meses, 80 ndo sei qué. Pronto, depois se uma pessoa
quiser estar um ano em casa ha que ter de ser lesada.
Pronto, mas ai, ja é para seu conforto. Aqui, estamos a
falar de situagbes totalmente involuntarias, alheias a
nossa vontade, ao nosso gosto, a tudo aquilo que ndés
desejamos e portanto, muito facilmente comprovadas.
Assim, como a licenca de maternidade, mas refiro-me,
completamente diferente das doencas em que as vezes
as pessoas estdo anos, ou agora se calhar menos. Mas
h& alguns anos, a beneficiar de doencgas psicolégicas
gue é muito dificil de comprovar a veracidade, e acho
gue aqui, ja vi pessoas estarem completamente aflitas no
gue € que vao fazer, porgue a ideia de estarem de baixa
e passarem a receber 50% do ordenado ¢é
completamente inviavel. (...)”

“Tem! Tem de ser revisto! Tem! Tem! Exatamente! Com

deveria  ser revisto? a diferenca que a maternidade é mais curta no tempo, e
a percebo, até estd bem gerido, porque nestas situacées

Equiparado

220



maternidade,
exemplo?)

E12

por

gue o0s mildos s&o prematuros, ou tém alguma
complicacdo, o tempo em que eles estiverem internados,
nao conta. Pronto, nao é contabilizado. Ainda funciona
como uma baixa de alto risco. Ahhh, aqui muitas vezes
sdo doengas prolongadas ou em que uma pessoa...a
partida sdo s6 seis meses, mas de repente esses seis
meses podem passar a ser um ano, ndo €? E acho que
tinha de ser revisto. Se, realmente o0s cortes sao
grandes, tem de ser revisto.”

“Nesse aspeto, eu tou contente com o que me tao a dar.
Agora, em relacao a outros, de outros, de outros...Nao
acho certo, por exemplo, ndo pagarem por exemplo a
pessoas do Algarve ou da Madeira. Teve ca uma
senhora que era deslocada da Madeira e nao tinha
gualquer apoio. Nesse aspeto, eu acho que devia de ser
para todos.”
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Apéndice 3 — Caracterizacao sociogréafica das/os entrevistadas/os inquiridas/os (tabela geral)

Entrevistadas

los

E12

Grau de
parentesco
com a
crianga

NA- Nao se aplica

Idade

43

Estado Civil

Unido Facto

Solteira

Casada

Naturalidade

Brasil

Coimbra

Reguengos

Lisboa

Acores

Zona Residéncia

Alverca

Lisboa

Caldas Rainha

Arraiolos

Setubal

S&o Domingos
Benfica

Profissao

Professora

Advogada

Técnica
Laboratério

Empregado
Fabril

Comercial

Assistente
Administrativa

Situacéo atual
face ao
emprego

Desempregada

Baixa/Licenca

Baixa/Licenca

Tipo Habilitagdes
vinculo literarias

Licenciatura

Doutoramento

Licenciatura

Licenciatura

TCO 9°ano

Situacéo atual do
conjuge face ao
emprego

Ativa

Composigéo
do agregado
familiar

Nimero de
descendentes
dependentes

Nimero de
ascendentes
dependentes
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Apéndice 4 — Fase da doenga

Entrevistada/o

1.Reaccao da familia, &
doencga crénica
diagnosticada na crianca
(Santos et al, s.d.)

2. Alteracdo das
necessidades
psicoldgicas que crianca
e familia sentem em
funcéo dafase em que a
doenca que encontra
(Aradjo, 2011)

E6

El Fase do choque, negacéo Fase pré
e confuséo. diagndstico/diagnostico.
E2 Crianca em fase
Reorganizacio familiar reemissao ou estabilizacéo
: da doenca/Conclusao dos
tratamentos médicos.
E4 Fase do choque, negacéao

e confusdo/ O periodo da
mudanca.

Reorganizacao familiar.

Crianca em fase Inicio dos
tratamentos.

Crianca em fase remisséo
ou estabilizacdo da
doenca.

E9 Reorganizacéo familiar/ A Crianca em fase de
fase do choque,~ negacéao e recaida.
confuséo.
E10 Crianca em fase
Reorganizacéo familiar. reemissao ou estabilizacao
da doenca.
E11 Crianca em fase de
Reorganizacéao familiar recaida/Inicio dos
tratamentos.
E12 Crianca em fase de
Reorganizagao familiar. | reemisséo ou estabilizacao
da doenca.
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