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_Resumo

O nascimento de uma cr iança com uma Anomal ia Congénita (AC) ou com 

Paral is ia Cerebral (PC) pode impl icar, em muitos casos, um aumento do 

número e do tempo de interação com os serv iços de saúde e seus prof is-

s ionais. As pol í t icas e os serv iços de saúde devem reconhecer e oferecer 

a opor tunidade para a famí l ia poder identi f icar as suas di f iculdades. 

O estudo descr i t ivo transversal fo i real izado com uma amostra de conve-

niência de pais de cr ianças diagnosticadas com uma AC inclu ída num 

de quatro grandes grupos (anomal ias cardíacas graves, espinha bí f ida, 

fendas orofacia is e s índrome de Down) e, ou, com PC. Foi construído 

um questionár io onl ine semiestruturado (com perguntas aber tas e fecha-

das) acessíve l através de uma hiper l igação, destinado a ser respondido 

pelos pais de cr ianças com AC e, ou, PC. A hiper l igação foi enviada aos 

pontos focais de cinco associações por tuguesas e que a disseminaram 

junto dos seus associados. Apresenta-se uma anál ise descr i t iva para 

um conjunto de i tens fechados. As famí l ias sentem que os prof iss ionais 

devem reconhecer a impor tância de obter informações mais completas 

e precisas sobre o diagnóstico da cr iança. Os pais percecionam fa l ta 

de coordenação ou comunicação entre os prof iss ionais nos serv iços de 

saúde. Contudo, em geral os pais sentem conf iança nos cuidados de 

saúde prestados e na “ formação” que recebem para cuidar dos f i lhos 

der ivada das suas interações com os prof iss ionais.  

_Abstract

The bir th of a child with congenital anomaly (AC) or Cerebral Palsy (CP) 

may in many cases imply an increase in the number and time of interaction 

with the health services and their professionals. Health services and health 

policies must acknowledge and of fer the opportunity for the family to define 

its own problems. The cross-sectional descriptive study was conducted 

with a convenience sample of parents of children diagnosed with four 

groups of CA (severe heart anomalies; spina bif ida; orofacial clef ts and 

Down syndrome) and/or CP. A semi-structured online questionnaire to be 

answered by parents was sent by web l ink to focal points of f ive Portuguese 

associations. Descriptive analysis is presented for the closed-ended ques-

tions. Famil ies feel that professionals should recognise the importance of 

obtaining more complete and accurate information on the child's diagnosis. 

Health services were perceived as displaced and unordered, since parents 

indicate a lack of coordination or communication between professionals. 

Nonetheless, parents felt overal l confident on the health care provided and 

on the “training” they get to care for their children deriving from the interac-

tions with health professionals.

_Introdução

O nascimento de uma criança com uma Anomalia Congénita 

(AC) ou com Paralisia Cerebral (PC) implica não apenas uma 

nova solicitação emocional decorrente da condição da crian-

ça, mas, em muitos casos, um aumento das interações com 

os serviços e profissionais de saúde.

No entanto, pais, famílias e cuidadores vêm-se muitas vezes 

confrontados com um processo de cuidados que sentem ter-

lhes sido imposto, sobre o qual lhes falta informação ou não 

compreendem o modo de implementação (1,2). Por outro lado, 

a literatura também revela que, embora os profissionais de 

saúde desempenhem um papel central na avaliação e formu-

lação de um plano de cuidados com base nas necessidades 

da criança e dos seus familiares, nem sempre têm em conta 

as necessidades dos cuidadores (2,3).  

_Objetivos

O objetivo do estudo foi descrever a perceção de pais de 

crianças com anomalias congénitas cardíacas graves, espi-

nha bíf ida, fenda lábio palatina, síndrome de Down ou parali-

sia cerebral, quanto à adequação da resposta dos serviços e 

profissionais de saúde às suas necessidades percecionadas.

_Métodos

O estudo, descritivo e transversal, foi realizado numa amostra 

de conveniência de pais de crianças diagnosticadas com uma 

AC incluída num de quatro grandes grupos (anomalias cardí-

acas graves, espinha bífida, fendas orofaciais e síndrome de 

Down) e, ou, com PC. Um questionário online semiestrutura-

do, com perguntas abertas e fechadas, acessível através de 
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uma hiperligação foi enviado através de uma mensagem de 

correio eletrónico para pontos focais previamente identifica-

dos de associações de pais e instituições profissionais em 

Portugal (Pais21 – Down Portugal; Associação Spina Bifida 

e Hidrocefalia de Portugal; Associação Coração Feliz; Asso-

ciação Portuguesa dos Amigos das Crianças Portadoras de 

Fendas Lábio-Palatinas; a Federação das Associações de Pa-

ralisia Cerebral e o Centro de Reabilitação de Paralisia Cere-

bral Calouste Gulbenkian). Entre 5 e 27 de maio de 2018, o 

questionário foi disseminado pelos pontos focais junto das fa-

mílias. O questionário incluiu, além de perguntas abertas, um 

conjunto de itens fechados que possibilitaram avaliar as ne-

cessidades dos pais quanto ao grau de importância (escala 

de 4 pontos, “muito importante” a “nada importante”) e quanto 

à capacidade dos serviços de saúde em satisfazer essas ne-

cessidades (escala de 4 pontos, “completamente” a “de forma 

alguma”). 

_Resultados

Foram recebidos 254 questionários, dos quais 186 (73%) es-

tavam preenchidos na totalidade. A maioria dos respondentes 

eram mulheres (89%), entre os 34 e os 54 anos (77%), casa-

dos ou em união de facto (79%) e com o 12º ano de escolari-

dade (66%). 

Os itens fechados focaram a informação que é fornecida aos 

pais, a satisfação com o tratamento ou cuidados prestados à 

criança, a perceção de qualidade e a confiança nos serviços 

de saúde (gráfico 1), assim como aspetos relativos à atitude 

e comportamento dos profissionais de saúde (gráfico 2 ). Os 

vários temas, elencados nos diversos itens e descritos no 

gráfico 1, foram considerados como “muito importante” pela 

grande maioria dos respondentes, tendo-se observado, con-

tudo, diferenças acentuadas quanto ao facto de serem (ou 

não) considerados uma realidade nos serviços de saúde. 

Entre os itens que avaliem os serviços de saúde na globalidade 

(gráfico 1), a discrepância mais elevada (entre a percentagem 

de respondentes que refere ser “muito importante” e a percen-

tagem daqueles que perceciona como sendo “uma realidade 

nos serviços de saúde”) foi observada no tema informação. 

Cerca de metade (51,2%) recebeu informação escrita sobre a 

saúde da sua criança e cerca de dois terços dos responden-

tes (68,7%) recebeu informação sobre o prognóstico 1. 

Os aspetos que parecem ter maior concordância, relativa-

mente à sua importância e prática nos serviços de saúde, 

referem-se à confiança e qualidade dos cuidados prestados 

(gráfico 1). A maioria dos respondentes reportaram sentir 

que a sua interação com os profissionais e serviços de saúde 

lhes permitiu ter confiança nos cuidados que prestam aos 

f ilhos/as (81,6%) e referiram confiar na prestação dos cuida-

dos prestados nos serviços, mesmo quando não estão pre-

sentes (79,1%) 2. 

A discrepância foi mais comummente reportada nos diversos 

itens que focam os profissionais de saúde (gráfico 2 ), entre o 

grau de importância e a capacidade de estes darem respos-

ta às necessidades identif icadas pelos pais no processo de 

cuidados de saúde prestados aos filhos. Menos de metade 

dos respondentes (42%) consideraram que os pais são incen-

tivados pelos profissionais a fazer perguntas e cerca de 60% 

considera que os profissionais de saúde colaboram entre si e 

valorizam os sentimentos dos pais 3.
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1. Respetiva formulação dos itens no questionário: “Devo receber informações escr i tas sobre o estado de saúde do meu f i lho/a para poder consultar mais 

tarde (ex.: motivo de internamento, diagnóstico, nomes dos medicamentos ou dos exames)” e “Quero ser informado sobre todos os prognósticos possíveis 

para o meu f i lho/a”.

2. Respetiva formulação dos i tens no questionár io: “Que a minha interação com os prof iss ionais e ser v iços de saúde, me dê conf iança para prestar ao meu 

f i lho/a os cuidados de saúde necessár ios” e “Conf iar que, embora não estando presente, o meu f i lho/a recebe os melhores cuidados”.

3. Respetiva formulação dos itens no questionário: “Os prof issionais de saúde devem incentivar os pais a fazer perguntas e a procurar respostas”; “Que os 

di ferentes prof issionais colaborarem e comuniquem entre si re lat ivamente ao acompanhamento do meu f i lho/a” e “Que os prof issionais tomem consciência 

e compreendam os sentimentos dos pais".
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Gráfico 1: Distribuição das frequências de comparação entre o grau de importância e a realidade, percecionada pelos pais, na 
sua interação com os serviços de saúde.
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Gráfico 2: Distribuição das frequências de comparação entre o grau de importância e a realidade, percecionada pelos pais, 
na sua interação com os profissionais de saúde.
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_Conclusão

De modo geral, as famílias de crianças com anomalias cardí-

acas graves, espinha bíf ida, fenda lábio palatina, síndrome 

de Down e, ou, com Paralisia Cerebral, que responderam a 

este inquérito sentem confiança nos cuidados de saúde pres-

tados aos seus filhos e na “formação” que adquirem através 

da sua interação com os serviços de saúde e seus profissio-

nais. Contudo, permanece a necessidade por parte dos pais 

de lhes ser comunicada mais informação sobre a saúde dos 

filhos, e sobre os cuidados a prestar, incluindo a necessidade 

de maior disponibilidade dos profissionais para responderem 

às questões que lhes querem colocar. A perceção de pais e 

cuidadores poderá auxiliar os serviços e profissionais a iden-

tif icar aspetos de melhoria na interação com as famílias.
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