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wz dot fdmllio, cottt tll, crÚfco

Áno Sof io do SiltÍs 6on"É

,los ncus gtleridos Pois



^ 
wz da, fonÍliot cortt cri.[çst portdoro' dG doqtço cr6nbo

^coutchda 
Pono nõo corrcr o risco do csgLtêcinrnto, cxprcsso o nt"u ogrcdccim'cÍfo o

ou itdircctan rÍtc, contribuírom Pm o rcolizogtb dasfc

Urn qgnodzcinrcnto muito fodos os fomílhs c o todos os prcfissiomisrn

O nrcu dcstocodo qgrodacitncnto

oricntodor, por me tcr conduzido c opoiodo ocodémico c pssoolmcnta

[-'Irn

IE scrüo scnpt',e os pninrcircs, à minho nõa, nuu poi c oo Nuro.

Obr{godo o todoc.

tuo Sof io dq Sihlo 6omas



Á voz dar fonÍlis con criorçor portdoru dc docngq cl{nico

'A ,vsitifuia & mtitos cri@rps c Fis fae à dvs'ti& e etw aútia c os

ndos ottp confiwúon os &úio§ c ar,@ & afrinanto c pctú olcí'lafi' o§

ryida&s & qírilo hurwp, qw ú Pnfirret ertc hryhúns'.

Aro Sof i6 do Silvq 6orn"É

(liqgôo c Lcol, 20Ol:3)



dG dola9q dÚnicoÁ voz dac forÍliqt coltr criqre!, portdolE

A voz dos fonfllos cott

Estc trobolho dcbruço-sc sobrc e,xqfurcioslcxpctatit os dc fonílios Gon criongs

idcrrtifico@ dc aspccfos possíwis dc sercrn nrclhonodos. i'lestc pfoccsso, foi oindo

scntido o rt"ccslridodc da comPrccndcr

tomtÉnfomilior.cmÍlclí,'|izÜos]lsPo§tosinstitrriomisíaccàsfomílioscom

Scsimbrs, constitui o objcctivo principol do

o cnfu'evisto semi-cstrufurodo oplicoda o fomilinncs c o

Thc volcc of ttc fonlllcs uiÍü chlldncn with chronlc dcscoscs

This work çprmchas thc dcrmnds/o<Pgctations of fomilia with childrcn wilh

chr.onic dcscoscs focc to hcolth s"rvicat, os wcll as thc idaÚifiodtion of thz osPGcts

to bc inProwd. rn this proccss, it ms fult llwrcaÁto rndcrstord how fonilics dal

with thc pnoblenr of thc chronic condition, not only in thc institutioml hrt olso in thc

fonily poirt of via. úc min gool of this rcscorch is to chonoctcrize institutional

on$€rs focc to fornilics with childr,cn wiÍ{r chronic coÍditions, in thc unit of l'lcohh

of Alnrodo. Scixol ord Scsimbra

Tha nrthodologicol oppr.ooch is boscd on thc semi-stnucturcd intcrviry to fomily
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dG doaEq crónicoÁ Ez dqt fonlliqt cotr crio!ço, Dprtdors
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A rpz dot fonllior con criotca! Dortdorqt da docncs aúnkx

fl

Figrro l - Fl.ortgims dg um subsistcna fomilior, corrforme ltÀirudrin (1990) 26

Figum 2 Níwis dc srPortc dos
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6-

lÃrrilircgm- do USASS

Áno Sofio dq Silvq 6onrs



Â roz doc fonÍliot on crlot{E, Portdolu de docnçq ctútica
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soÍdc com idodc infcrior o 20 onos

)
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A voz do, fottÍliõ corn crkrrco, portdorqt dc docng cr{nioq
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A wz dot fonlliot cctl criaço, Frldotu ds doGílçs crónico
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^ 
voz do, fotÍliot coíl crkrt.E, poi+dors, dÊ doGnCq ct{nk!

USASS - Unidodc dc d" Ahrdo, Sci:«ol c Scsinbro

l/IH - t/nus dolmurpdcficúhch Hunrm

^m 
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Á voz dor fqnÍlior con cr.iargo, poddoro, d" docnço cdnico

O prrescntc estudo dc tliestmdo cm

dc Scrviços dc Sollc.

oo incrcmcnto dos polítioos ossischciois c à corúínr.s

rl

dcscobcrúo dc rn

moior nÍmcro dc crionçns 2

gtnlidodc dc vida rczoríwl. Sirnrltonzamcntc, sôo codo wz lnoiorês as

cl(Írêncios gnonto à gor.ortio do çrolidadc & vido, guê ltc trcduzan .m rx,vus

a estos crionços e ltrÍú fomílios Á oquisi@ e o nonutcnção do

vido prcss@m o cnrolümcnto c o ortiodoçõo de difcrcatcs

cstrtrturos somerúa nos ospcctos cstritotncrÍts médicos. mas

obrogando antrcs ór.cos como o cduco@, o oa.pogô dc tcmpos livrcs, o anprcgo c o

Irlo qrr sc rcfcr.a à sgít&, é firndomcr*al o

efcctivu dos divcrsos nínsis dc cuidodos. 3í com um boo ortiarloçõo cntru a cquipo

cCuipo dc cuidodos primírios, é possíwl dor2A

c $r fomflao, uno vido o tmis rctrul possírc!. Dcs-tc tnodo,

tân o

cortinuidode oos cuidodos, ê ossim possibilifor à crioÍrço prtodom dc

o ooopcm@ irtcr-

lilo o occsso c o utilizoçõo dc rcarrsos c scrviços, por port" dcstos

o cficiêncio e a cficór:h do sistcrm dc

sobe-s? grr os criogs c jovcns com

docnça cnínico utilizon signifiadtivurncrrf? mis os scrviços & srrú&, principolmcntc

Áno Sof io da Silvo 6oncc 13



Á voz dor fornllioc com crioEo, porrdom, & doaE! Q{nico

(...) um tcrço dos de

1999: 129). Ncstcaa

seguimcrto, o Comissão lücioml

como o o.rmarto dos cx[àcios oo rcconhccimcnto dos scus dircitos

tr cnconfuu dos neccssidodcs c

o

Os pr.oblcrms rshciomdos os crionças portodoros dc docnço crónico e stos

fomílhs nõo sõo novoi PoÉn, o outlLrto da crinnços Ii
gl

2

c à qrnlidodc dos cuidodos c oPoaos Pí'arlodos, foz con qilc cstc tam nõo §" 
"gotc

lidodc c quc sz justifiqu" (rc) pcrsor o tipo dc ossistàcio grr é octmlmcnte

jowns com docnço crrínico c süos fonílio§.

Um

Gln

dos critérios de succsso mzlhorh do prestaso de cuidodos dc soúdc é sobcr

2

coÉncios dos seus utilizodores, scndo qrr no

c+aciol rratcúncin O docrtc crrírico

do doentc cnínico cstc

dcs'tc cstudo, o

sro docnço, ds outomnio a rcrorrt2 sistcno c oos scrviços & fifu com grordc

fomílio do crionço com doenço crónico, ... tcm maiorçs prcocupoçõas dcn

rcauloridoda Por isso, tan urm rmior dcPcndàcio dos serviços c foz un ortro tipo

dc o<!êncioí (O?SS, 2(X)1: 22).

Foi ncsse scrtido qr.rc surgiu o irt?rcss" cm i&rtificor, sob o duplo pcrspcctivo dos

docnço cnírico c o dos prrofissiomis, asPêctos qLE

podcriam scr mslhorodos otcndimarúo dos scrvigos & sd)da 
" 

Gncorú-los como

[m a util

A

dc nclhorh, podcÉo ossim, rsclor-sc un útil insfrumÊrÍto dc çstõo

Focc ao o<posto. o objactivo gcrol do pr.escntc inwstigçõo é:

rl

Ânq Sofiq do Silw 6oncc L4



A voz dor fqníliot con crkagor pr"tdolu dc doarço cr{nico

m âhbifo do Unidodc dc Soúdc dc Almodo.

Scixol c Scsirnbro (US^55).

Dcscnevcr c vivênch fomiliorn

s prehent?s dos fomílios cm onílisc;

scntido dc rnclhoror o prustoft institucioml:

Ilustror o cstudo com o corúrihrfo de umo histórh de vido"

ttÂctodologiconrtnfa, utilizor.r-sa o ponodigrno gLulitativo c os técnicos usodos fomtn,

com docnço crónico c o

sau otcnditncnto. O rcarrso o rno histórh

cntrcüstos rcpctidos, sutge com o irtuito de cnriquacer

Á opçõo pclo cstudo com o

intcnçõo & crrlillr:r-q o rcalidodc c nôo o dc obtcr rcsPostos

I

a

a

rn

o

2

tTil

êoono

o

o

oporhros Poro o seu cnqrndnomanto

trubolho cncontr+sc dividido crn dr.ns PoÉca dittintos. 
^ 

princino

considerodo rclcwntc Poro o compraahsõo

do tcrm, QqlpÍÉ cícorÍtto crMiüdido an três cqítulos dcdicodos à fomílio da

criorço com docnço cnírico, à criorço c oos cuidodos dc aaríd" cnínicos. scaüc-3? un

qtroÉo qíhÍo. m&' * prccc& à cortaxft'El'zoçõo do p'oblarm 'ir cshrdo' com o

coractcrizoçõo do USASS c do Scrvigo dc Pediotrio

pcrcurlto rnctodokígico utilizodo c à opr.s"Írtoçãb e oníliSc doS r.esultados. O corPo do

tnabolho é rurutodo con o nalato do histório de vido de um fomílio com

os concntórios quc sc julgomm imPoÍ"tontca

A

a

a orrílisa. O trobolho t€rmilr ooltl olt

ônsidcnoçôcs Fimis, ondc sc coloco an evidàcio os tóPicos moi 3

Ám Sofio do Sih/q 6ones
íE



A pz dor fc lior con crirnenr portodoror dc docttço clúÍoa

Por fim, o clorificoçôo do oP& do título Â Voz dos Fonfllos ccrn

dc Docrm Ôl6nlcú Nos úhimos orlo5, fcrn-$ ossistido, 
"m 

Por"h{ol,

do cidodão sobrns o soúda

O Gstrdo ' Á roz dos úcrÊcs úilizadorcs dos ccntros &' *ít b' , lcrado o abo pclo

fnstituto do Quolidode atr SoÍdc c publicoô cm 2003, é um dcsscs êxcmPlos.

título, poraccu-rnc qr.oprhdo foar o irnpoÉâncio grrco

sa dcw ctrihrir à fomílio, como clcmzrÍto ccntnol dcsto problemítico

Ám SoÍh do Sibs gorÍGs tó



Á wz dor fontliot com cnioças lortdorcr dc docnco cr.ónbq

NF

Âm Sofio da Silw 6oncr t7



^ 
roz do, foríliot con criollg, PoÉdots & docr![ Grúr'x!

NF llN

Án6 Sofiq do Silw 6onGg
ít:l



Â wz dor fonllior cor crb4nr dc docng a{nico

íl E FUI{ÇÕES FAtru^RES

Dcsde sanpr- " 
an todos 03 §ocicdodcs gtre o holncm sobtlüv? 

"n 
grlpos; tol é

incrartc à sro condiçõo hurrnna A famílio $lÍ!c, ossim, cottlo o Princino gniPo llo

o honcn 
"st 

í inserido, coistituindo o co
qml constrói o bosc dos prinrciros conhaci

dc fomílio tcm-sc nrodificodoo
Providêncio lÂorinhciro o fomílio tcrn possodo scnpr',c

tlo possodo, o noção dc fomílh cro

3

o

o

comaspondcrn às mudorgas dc socicdodc c os oonoaito§ dos firrçõ?§ fotttiliorc§

tomtÉm sc rmdificom à mcdida qrr o

o

h

T;:E

industriolizo@ c do urbonizoçõoi, o foníl

pclo fomílh rnorrcporcrfol, pclo fomíl xl

e

u

2

^s
liorcs e consocrúc os div"rsos disciplims têm

sôo os oborúgcns sobrc o rnodo conro sc cntcndc o fonílio.

Ássim, c psrorú" inúncnos

a

significafiws do irtcnocgõo: os colúoctos corporois. o lirgnrogcm, rn

a)

profundas: o filioçõo, o fucrnidodc, omor, o s?r<uolidode

c cfcctos positivos a

I gcrqhncrúc atribui-la o pooccs.o dg indstriqlizocao c urbonialib q rcsporicabilidsdG P?lo dcclínio do fonllio
olorgodo c o r,rryinrtoto do fonÍh nrlcc, * bcn çr cato hiÉtct tctr virdo o r Trttioüdo por dgmr
..íàdioroú.
Á rciologh do fonílkr, dor décdor de 5O c ó0 F"odziu l,m gnatdc lÚrrq! dG id.io, úbrc q tÍ"odonnodo forilior
rxlr ro!úr ociçdodcr. Á fqrnÍlio c o murdo irdgtniol fororn qprcsttodor como ontqgóllicct c or rcloçôar dc
pcarrcGo G Éctúmicor corddcÍldor coíro FircÍpia.drütulit ilconFfÍwi, (SGgdcr, 1996). Tolcoft Pcana, um

aciólogo da apoco, ccüicl"izq q follllio coltto un gruPo tochl .ujo. Yqlortr do oPortot qo. q[E Grtruisalr q

ociadodc indurtr.hl. lü r.E oJinÍb, q indrtnidizçôo lcvu à diroluçüo dor loçor da porurtGco mair dittdÍtcr c à
r.c/nção do ntlclco fomilhr.
CrÍtudo, .afidoú põan qr cara or toriot pa'rodoE a ruçlqn, ÇlG 'ot prcc.t ú dc induatrhliafi rto
o.Jmir.oÍ uno polieüo caúnq q fonÍlio, s crn runa.oa dltre$rr q fonÍin cornpanhcros' (Scgslca, 1996! l2). 

^forÍlio não é unq inítituiCb Fr.ivq, ql.E úfrc or cm*quàcior dc unq rurd@E[ tocial c Gconónico qlr t littn fo]'o
dclo, cono dcfardio o tcoria d. Pclon, mqr umo inrtituiçao con coPocidqdc dc rctiít&tch c acão (scgdqt, 1996)

Ám Sofio do Silw 6onas 19



l voz do. fotrÍlio. com criorço, portdru d. docne[ crónbq

dc sernros qwm sonros c dc perfcnccrnros àqrrlo c rÊo o oufra çnlqrr fomílio',

tomMm,'um c qr: conslitui

sociol' (Ahrcõo ,2@2t 37\

Á fornílio corstitui utm célulo firndoncntol c um vulor imlicníwl do socicdodc;

irtcrinflr.ràchs c de ref*ço do solidoricdodc crtrc gcrrçôcs (100 Canpromissos

À hz do DcrsDcctivu sistánico, o foníllo é crÍtcrldi& oolp utn si§tcma obctto, um

todo um c vostos nos gmis sc intcAro

priü

o

a

h

cm divcrsos sistênos e sibsist"mos, ocupondo 
"m 

simultAro diwrsos

popéis cm difcrcrrtcs coÍtcxtos, grr implicon

tipos dc intcrocçtío com noriodos e pi wzas ortogríricos gr'ous dc outommio,

procrnirÉncio, ctc.'(Rclrros. 2004: 13) l.lo

individuol, o porental, o coqiqgol c o fi'ctcrml; o fortm como est"s se orgonizon a o

coincidc con o orgonizogô dos scus 
"lêm.rÊos 

c

a

o íamílio pods tomhÉrn dcsigmor um grupo dc pcssoos çr portilhon

o

o

mclnro cs?oço rcsidcnciol

ortcpossodos Gomrns, tribos, clãs c oindo, un

rêportc o r€sidêncio. Á O,1 S (1994) olcrto qrr, 'o conccito dc fomílio nôo podc Rrn

linitodo o loços dc aorgirc, Gosoncrto

confionça, suportc mrÍtuo c r.rm dcstim comun, dêvÊ

E

scr cnoorodo como fomílh' (Ahrcõo

Com o intuito dc mantcr o scu cguilíbrio e irúcaridodc, o fomílh dcscmpcnho fuçôcs,

ncccssidodcs dc codo ncmbÍo indiviúrolnrcntc c às ncccssidodcs sociois. Do porúo dc

o

Ám Sofiq dq sihr'q 6om"g 20



A voz do. fonllio, coít cti.nco, PoÍtdac & do.rlgo cúnioo

(200a) o

dcscnvolünrcrto s protccção dos scus ncrnbrcs (fimçõo intcrm),

odc.qr.roçõo e tr"orslnissôo dc dclcrminodo culturo (fr.rrrõo cxtcrm), bcm como o

criogõo dc urn s2rÍtinrcrúo & P*lutg grÇo c o individLnlizoçõo/oúommizo@

da fomílio sõo

rn

dos seus clcmcntos.

Ncstc cotúcrto,

coroctcrísticos do funciomrncnto fomíl

rn

a.la4

os craonços o odquirir un

6t

2

do scAurongo sociol a o

rcspcitor rcgros 
" 

o corúrolor os imp.rlsoS ogÍ""Ssivos. ESfos coroctcrísticos inclucm:

dos naccssidodcs Msicos da vido conro, olimcnta@, hobitoçõo,

2

g

(

I

omor incordicioml c criogõo dc 'podúas - limitc'

. Estimuh@ do dcscnvolümcrrto cognitivo e do liryr.rogen;

dc rnodclos sordiwis dc rchciomm.rtos crtrne odultos;

Coopcroçõo crrtrc os odultos qrJc portilhom

T]

ân

signifi

(Árncricon Acodcrry of Pcdhtrics, 1997 E8f).

Á sociadodc tcm-sc inlnoduzido no fomília, ossrrnindo muitos dos

tradiciorhnantc lhc pcrtcncion. Os idosos üwrn qono cm lorcs, o

glJc

â

"ducoçõo 
dos crionços é "ryfaü con o cscolo, rncios dc comuniao@ s

por.cs. Pcsc cmboro os tilrrsform€õcs opcrodos fomílh, é inportont? aúlinhor

(...) cortinuo a 5êr o prirncim c dccisivo instifui& dc

Am Sofio do Silw 6onrr 2l



^ 
voz d6 fqrllio, con crireot Prtdot!, dG do".neo crôico

crion€o, otmvés do tronsmissõo dc informo@, dc diítrsôo dc vulorcs c

dc onrportorncnfos' (ltiorirüciro, 2@2217).

Á cstnrtrro fonilior é ' umo fornro dc oryeniza@ disposiçõo dc um númart dc

conponêlÍtcs gue S" ilúcr.-Fshciomm dc nrncirc ry*ítÍio c rccrrtrqfic' c corpõe-

sc dc ' (...) indivídms com condiçõas c ctn posiçôizs sociolmerÚc

irtcrcgcn crtrc si ruma bo* rcAnrhr e rccorr=ntc d" fot.ttr sociohprÚc

Wcr.p, L969t 2l). Á famílio podc, arfõo cstnrtur.o nrclcor ou2

cctjqgol, qrr consis-tc num horpn, nrmo nurlhcr c ,Es scus filhos, biológicos

odoptodos, a rssidir ncsno onbicrúc fornilior. Sc$tndo Wholcy Wong (19E9),

fomílh rrrlcor é o pnotrítipo dos nalociomncntos hunrops c o unidodc hísico o

do qtnl sc fortmm as cstrúr.rnos fomiliores mois complcxos.

M scquàcio da feníncnos sociois como o dinírcio, óbito, procrioçôo foro do

de criarços Por umo cí P.ssoo, q cstnrfuro nuclcar2

2 a

(compostos por un únicoCZ

u

a

A fomílio alorgndo ou .xtcnso é cornposto por dois

(sobrctudo pcssoas idosos, gcrolncntc viúvus). Um outro

dc cs-trúr.no que rc$ho indircctoltt rÍtc &,stc é o do fomílio ttcolrtiluÍdo. Esto

"xprcssõo 
é usoda, gtnndo crioçõo dc umo mvo fomílio é

cxistàcio dc utrr ou drrs fanílios nuclcarcs, dc ondc pnovên

I

ofilhdos scjo, fomílio nrclcor mais os Porerrt"s dincstos ou cohtcrois), otrovés do

dos rcloçôbs cntrc ouís, pois c rrtos.

Poro dán dcttos Gstn fuÍ"os. cxis-tcm tombém os dcnomimdos dc oltcrmtivus ou nõo

tnodiciomis, ondc sc inclucm os fonílios conrrrltórhs e os íomílios dc hotttocscxnir.

No princim sitrnçõo. a oo invÉs do qrr srccdc nos

cdiucr5;õo dos crionços, nõo s" ÍtstPirEc oos pois ê ào 2

cscolo. Nos comunidodcs, o peel dos pois é dcsccntrolizodo € o rtsPonsabilidodc

Ám Sofiq do Silvo Gorrcr
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Â roz dor fo lior con ct lareo, portodorct dc doatgo ctÚú:q

a

possodo das fonílios olorgados, dc ultr.opossor o indiüürolismo grr ctirgc os fornílhs

nuclcorcs c & lt4rir sttpss & vi& rrbono' (Álorcão. 2@2t 233).

3 noritol cntrc ú.ns

Ápcsor da cxistàcio dc diwrsos estcrqítiPos,

opotdum qu" lrcr honosscnnl é cornpctírcl com o dascnrrolvinrcrto dc urno cfcstino

por.crúol idodc (^lorcõo, 2002).

o fomflia tcm possado por difcr"crtcs crises grr ProPicionom

o

ao
é dc raalçar grr o divtrsificoçõo

a

fomílio socicdodc hrodcrm e contcnporânca (Scropioni, 2005). Áirdo nestc

âmbito, o Acadcrnio Ánrcriam de

fonílio opoio o crcscimcnto c o dcsavolvihctrto do crionço é muito mais impoÍtante

gw os conoctcrístios porticulorcs do

ios portrgrrsos. ms últi,nos três a

(l rn fonm como o

dos pssoos o

recenles rcwhm: utn dccÉscimo occnfindo dos

consrgucrÉc dimiruigão do níncru dc filhoe por cor*Il e do dimirui@ rúdio dos

moior rcprcscíto€ôo dos fomílios com dlnli ou tÉs p"s!*ro:t: o

2

dc cclcbroçôo do cosorncnto c o ovunço do i

F]

viwrcn sís ios numpoÍ"cr*ois, dos cosois sem filhos, dos núcleos

rcconstituídos c das fornflhs com c dc idosos; o gucdo dos toxos dc rr+ciolidodc,

homcn c do mulhcr pirncino cosomcrÍto; o occntuodo subido dos vulorcs ô
diuírcio, o oulncrrto dos mscinrcntos forc do

outros (Lcite, 2ü)3).

& faclo, efirc

fonílic continrn o ocupor um l€or prinordiol

a

Âm Sofiq da Silvq 6olnc!
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A roz dor Íoníliqr con criotçor portodoror dq docnçq cúnico

a

sobrc o mcslrrt, . 2 iravtrl? conporfumcrtos, 5õo rÍtcis m

mcdida cm guc focultcm uhu hse poro o cotnPna?n$o do impocto do

firnciomrnmto fonilior c indioan forrnos dc oPoio à fomílkt D'ci cntõo obordor

resrimidarlE dc, o Tcorio Sistémico Fomilior.

Tcorios & Strcs m Fomílkr, pois considcro guc sô os guc tttclhor sc cnguodmn

problcmítico en es-tudo.

2.1 TEORIA SISTÉMICÁ FAiIILIAR

Á fonílio tcn sido objccto dc estudo dc difercntcs disciplims ciertíficos, pclo guc

podc scr encorodo sob diwrsos pcrsp€ctiyos. Á influêncio do

trouxc Arondcs oltcroções às teorias c pníticos dc

intcrrcnçõo an soÍda

lÂinuchin 0985) foi um dos êstudiosos quê oplicou os princípios do tcorio gerol dos

do fomílio, dcfinindeo colno urn sisfclm compoltto de sbsistams, scporodos artrê si

do fomílio sto

intcrdcpcndcntcs. os rcloçôcs gw cstabclccctn entrc si sôo circuloras 
" 

os Podr6.s

conoclcrísticos homzostóticos do sastcmo fomilior.

Á evoluçôo e o nudonço sõo inarrÍtcs oo pníprio sistemo.

Á fomílio podc ossim sar cncorodo oorno urn sistc]no, pois tol

tombén elo: "1) é composto por objcctos ? rêsp?ctitos atributos e relqõcs,2)

contá,n srbsistcrrc c é confido por dircrsos outilos sisfcrno§,

aa

7.]

a

todos elcs ligoôs dc form hicnoryuicomcntc orgonizodo c 3) possui limitcs ou

frontcims grr o distingucn do scu nrcio'(Ahrcõo, 2@2: $\

)
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Scaundo lÂinuchin, o fonrílio ' é un sistcltú obcdo cn tnomformaçôo: isto ê,

consfontcluÍtc rpcr,,bc c aÂvto irryt§ Pono c do crtrnfonilior, c sc odopto às

difcrcntcs exigêncios dos cstódios dc dcscnvolvimcnto quc cnfrentq' (Âiiruchin,

19Í): 56) É 
"nm, 

neccsíírio o

odoptor qr.nndo os circunsfâncios m,rdorn. Á fonílh dcw rrespondcr ôs

s"r oopoz dc trunsíormr-se dc forrm o ctcndcr às mwsa

iarscjoflo<íwl cryzde*

intcrcssa ou

circunstôncias. scm pcrdcr o contiruidodc, qrc proporciorr ún €sgucnro dc rcfcrêncio

pom os lrcus mzmbros (rtitiruchin, 1990)

Os subsistcmos sõo os pnhrios clencnfos do fonílio, drodcs ou gruPos noior?s

lior c podcrn scr formodos por gem@,

a

fi.rnçõo. Codo indivídrc Wl'lance o difcrcntcs $bsist?mds, ondc dcsempenho

funçõat. As rcAlrs grr csfobclcccn

lÂiruchin idcntifica tÉs tipos dc

IB r.lr o troco dc

fusos c

o csPoço ê

irúluàcios crrt,la os nrcl ú:t, os

lrl
lidodc qtr omcaço o difcrcncioçõo dos subsistcrnas c os rpldos. qrr

dificultom o conrlico@ comprccn$o racíprcos (Ahrcõo, 2002)

oQA

3fi.ontcircs, pois é o gr.nlidodc dcs+os qtrc daternim

fomilior (ÂÂiruchin, 1990).

Ássin, todos os fonílios '
um contitttrtr, cqjos prílos

cltt

dc di

1.
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Á voz dc forllior con c atsr portdoÉ, dc docnp o{nka

h

Figur.a 1- Frontciras dc um §lbsistctm fonilhr confonna lrlinuchin (1990)

En tcrmos humoms, emononhoncnto e dcsligomanto r?fcF?m-sc o un cstilo

un tipo dc i*cmc@, c ntío o urm difcrcnço

guolitctirro cntFc funcior6l e disfuncioml (t[Âinuchin, l99o). Por cxcmPlo, o subsi§t"ho

o enomnhoncnto .rtguorÍto o crkrngo é or4tp,ta

à

ii
eo

De ocordo com esf? túrirr., uln silttcmo noltodo poro o linitc ?xtr.ctno dê

a)

dcpendcr*c dc posiçõo dcsligodo cm rclo@

dcsligoncnto & Mt irttt n tolcro uno laryo omplitudc

scus mcmbros; limitc cxtrcrno do emortthomcnto do cdrtirflNt, o oposto é

rcrdodc (ltiirrrhin, 1990) Âmbos os tipos dc r.clo@ cousom

m?conismos odaptctivos, pois o fomílio anoronhodo rcsPondc a

irúcnsidodc c o fonílio dcsllnda tcndc oa

rn rcsposto é nqçssório. PoÉm. o tmiorio dos fonílios zncontro-se

ctrtr.c cssês cldrcrnos, anr níneis diferertcs.

são disfuncionais os fomílios ondc os limifcs difusos

aq rígidos (fomílios datlig dos). At frort"iFos dos

subsistcmas dcvsn scr nítidas. Poro guc os s€us

slos firnçõzs scrn intcrfcrêncios, oindo qt|e oficicrtcrnante flcxíwis poro pcrmitir a

,{ fomílh cstá

próprias oo dcscnvolvitncnto dos scus mcmbros e dos scus írbsistchos. G o cxtcÍro,

!lo

têrn

Ána Sofh do Silvq oonras
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Á voz dor fonÍlior corn cringr prtdoror dc docngo cr{nba

impocto sobrc elcs (Álorcõo. 2002). Qulqucr uhro dentos situogõss rci cxigir

posi& dos tttcnbrcs do fotnílio, cm ralo@ um @ outFo, Poro qu"

po35om creso?r. cÍtgLpnto o sis-tcno fomilior monfán o Suo corrtinuidodc (Íúinuchin,

Scanndo estc orrtor os foÍTtcs &, strg o gLlc o sistemo fomilior podc cstor s4icito

lior (qmndo um clchrcnfo do fomília ![ enoontrlo numo §ituoçõo dc s-trcss os

nco?rt!ilírio quc s"

sõo: cortocto dc tm nrambro ou dc todo o fomílh oom utnít Íqtc & s+tpg

2

odoptem e sa rcorgnnizan às novus condi@s), s?rlsst rclctivo ao§ Príodos dc

tronsi@ do ciclo vifol 2 do fonílio (por a(anplo, o mscincnlo dc um criorço, o

dos filhos) c slrest pr.ovocodo por problcmos idiossincrrísicos

A criscs *rryc ossin, ossocioda à prescnço & fo*e stness e

No entonfo, o vivêncio do crise é incütówl com visto à erolção do sislcmo fomilior.

do no& de crisc é cvidptte ItÂinrchin, grrc oo

conoctcrizo como oconiõo c risco; o@sião dc mudorço, de crcscimcnto c risco. dc

o st p# e possoln nco?ssarhmzntc

úrios crises. lü rcsolufro do crisa, é crtrcnroncrta imPoraontc o gnau &
flcxibilidodc c o crhtividodc do sistcmo familior. 5c o fomílio r"sPondc oo srcss cotn

2 O ciclo vitol da fqmílio' dcrcrcvc o corjuílo dq qtqpor q! umo rlidodc fonilior qtrorçsi dcrde o íJa cadiruição
qté @ s) drypcin.rÍto, c+.ciflrado oc r.rl priripair wtcrlrticor. tcrçfoc, difioiddct c Potcrciqliddct'
(Ábrno, zooer 3/tl)

I 
^ 

crilc ' corÍrlpordG o umo titlJaÉ an $" "ító 
pcr.turboda o dogf@ c o c4rilíbrio in cnto oo Gxtqro dc un

drtcmq ou dc um irüiúduo. M foríliq o noeõo dG crirc corrqlllord. q un pcríodo dg tcn!ão ou coÍflito qu" podc

r.lrgir p.riodic@r|.rtc c qrociodo o ciclo ri]ol do fottÍliq - crlt tE atÍyo - al inctp.tldorcfrtc
cono rcrrltodo dc uno íric ds ffirtccimcrÍtor itnprsvirÍwit' (Álct& , 2qJ2t 341).

Nao á o coráctcr ogldórçl ou dcagrddvcl dun eolltccinãrlo qr o dcfinc cono o'i*, mot tin o st cí,"&lq dc
nudoEa.

' Á rnndcrço ' é cntrndidq cono uno ruptur'q plcêttd inPtai&Gl 3 intwl!ív"l' ( hrcó , 2OO2t g9l
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Á voz dc fonÍlior cor cri.tlg, Portdoro! dG docng cr{nico

Á crisc omcaço o cquilíbrio alcorçodo PGlo sistzmd, P"lo quc cst" ten dc opcror as

tronsforrm,õas ncccacírios à aÍl

Relt os (2004), os fonílios difcrcnciom-sc no formo coltto §ão GoPozcs dc cncontror

vios qrr lhcs pcrnitotn o Ir"strutu.oçtb c assin, ovEnçor m

Nõo sê trtta dc um proccsso fóci l, pelo qrr olgumas fonílios podcn ncccssitor dc

cspcciolizodo poro lidor con csscs ocort?cin rtos.

2.2 TEORIA DO DESENVOLW'IAENTO D^ FAüÍIJA

os indivíúps quc o comPôzm, cvolui

difercrtas foscs dc utn Proccstto dcmmimdo de ciclo vitol. Por outrros polovrus. ' o

fonílh tombém tnscu, crç,SsD, omoúrÍrcc. r.cpuduz-Sc cm noYult famílioS, cnccrrondo

o seu ciclo vitol com o hrcrtc dos mcmbr"os qrr o origimnom c o dispcr$o dos

A ãii!

Scgundo Relvus, ' o cotúctcr dcscnvol

al

dcsto obordog"h residc

oryonizoçõo fonilior. cm furnçõo do cumprinrcnto dc

scqrÉncio &* o mna d" ciclo vitol 2 cs!rut torcfos cmctcrizdlr os !Íro!t

dos etqos do ciclo vitol do fomílh tcm vuriodo consoonlc os outorcs

(oindo qrrc scjom rclctiwmcntc coírltcn$rois). t?ndo

tmdicioml (^hrcõo, 2002).

A primciro clossificoção o s?r utilizodo foi a oprcscrtodo pclo sociólogo Dumll (1957),

grr propôs umo séric dc oito cstrídios Poro o ciclo vitol, cono rcPrcscntodo

1. Ncsto obordogcm, Duvull irtroduziu o m@ dc torcfos dc

(...) considcro prccisomcrÍte o Pl.c§"nço dc crionços c o idodc c cvohSõo do

o

A

o

u

filho mais vclho como critáio odcgrrdo por.o o sr dclimitoçõo' (Rclvos ).

^m 
Sofiq do Silvo 6oncÉ
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Â wz dac fonÍliot com crio!çq! portdoÍ'ot d" docnls cúnicq

Qrnôo 1- Estrídios dc dcsanvolvinrcnto íonilior

NICHoLS. M. (19fl4). Fídih fh.Ntr C.,,wN, d"., Mpt n k N. Y.. O!ÍúLÍ Prst . Ê 149 (rrü!. c ÃdrÉ)

Fontc: (Relms, 2004: lE)

C,otrp rafçtç Am Poulo Relvos, csto

corno o dinâmico intcr"no do sisena, os osPcctos 
" 

cortocterísticos individLnis c, oindo,

cm $re o fomílio se inszFc' (Rclrcs, zO04: 17). Dcstca rfiril

rnodo. ' «o cominho» (...) do fomílio comPorto dms intcrfoces desenrrolvimetÚois:

gício-cultr.nal' (Rchus, 2@4t t4
Hill c Rogcrs (1964) ossimlom tÉs critérios de morcçõo dos

2

EsrÁDIo TÀREFA

l- casais scm filhos

2. Famílios çom recém-nascido
(filho Ínâis velho: nasçimcnto-
-30 Ínes€s)

Estabelecimento dc uma ÍElaçôo conjugol mutua-
rrnte satisfatória; prcpaÍação poÍa ! gÍsvidcz e paÍ8

o poErtalidqdc.

Ajustarnento Às exigencias dÇ derenvolvimcnto de
uma criançs depeodente.

Adopração à.s nece"çsidades e inrcrcscs do.s crionço.s
no scntido dâ suo estimulaçüo e pÍomoçlo do
dcsenvolvimento.

Assumir responsabilidades com crionços Êm meio
escolar; relacionâmento com oulÍa.s fomílias na
nre.sma fasc.

Facilitar o equilíbrio cntÍe libcÍdode e Í€sponsa-
bilidade; panilha dcsta taÍ€fa com a comunidade;
qstabêlêcimenro dê intercsscs pós-patentais.

3. Fomílias com cÍianças cm
idode pÉ-escolâÍ (filho rnais
velho: 2'56 aoo§)

4. Famílias com crianças cm
idadc escolar (lilho nrais velho;
6- 13 anos)

5. FâÍúlias com filhos adolescen-
tes (filho rrais velho: 13-20
onos)

6, Famíias com jov€ns adultos
(soído do l.c hlho-saÍda do
últirno filho)

7. C&sal nâ meia-idtrde («ninho
vazio» -rEfoÍma)

Pêrmilif a separoçÀo e o (lançarnento» dos filho6
no cxtcrior, com Íituais c assistêrcio adequads
(1." empÍego ou cducação supcrioÍ); manütençÂo
de unrâ basc de supone familiãrr.

RcconstÍução da Írlação de cesal: ÍedcfiniçÍo des
relações com as geÍações mâis vglhas c mais
novÍL§.

8. Envelhecimerlto (reforma-
-morte dc um ou ambos os
cônjuges)

AjustâNento à Éforma; aprcnder o lidor com as

perds.s (lüto.s) e a viver sozinho: adaplação ao
envelh€ciÍnento.

Am Sof io do Silvo 6om.s
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Á roz dor fqnílior con crioEnÉ portodors dc docnço oÚnica

2 slcncrÍto$ oltã!çô1rs cl&ias c

outrcs clossificoçõzs forom suÍgindo' En 1990,

fomilior (Ralvos, 20Ot)

l]

tliinuchin c Fislrmrmn propusamm qrrtt! ctoPos Pona o ciclo vitol da fomílio: fornoÔ

cosal; fomílio com filhos P.qucÍto$ fonílio com filhos m cscolo ou odolcscertcs c

Rclrcs (1996) cm funçõo dos fornccidos pclo clínico. definc um foseamcrto

a

na tcrcciro fosc' fomílio con filhos em idodc cscolor

ctn duos. pois considcm o cntmdo m cscolo c odolcsoêncio dos filhos, colocan à

fomílio gucstõas bcm difcrcnciodos, ntb torto em tcr,Ios do «scntido» dos mudorços,

{uc scú ltzmP,'rs o sePonoçõo, lms crn flr'tçõo do «gruu, qrnlidodc c efcitoor da

pníprio mudonço'(Rclws, 2@4t 2l). Ássim, descraw o ciclo vitol do fomílio cm cinco

ctopos: forrreão do cosol; fonília con filhos pcqucms; fonílio con filhos cscolo;

fomílio com filhos odolcsccntcs c fomílio con filhos odultos.

Sagr-ndo o outoro, o ciclo vitol do fonílio inicio-sc com o form@ do cosol. ôm o
|1 uii E I]N a

trorsocciomis pníprios, fonttondo o subsislcltto co4jrgol (Ahr.dr., 2OO2:

nôo significo guc o novu fomílio «corfc» oom as

ortcriorçS, ltrlt glts oon o myo casol Ss crio uno ogtm uidodc con caroctcríSticos

n inicio-sc um

pFocêsso grrc scní o aliccrcc do üdo

ílos fí.ontêaros con outnos sistcmas (...),

rn

a

funcionol' (Alorcõo 2@2t L29l Estc subsistcna oÍ?r.c. oos sars tncnbros ' utna

(...),

podcn rcarpcror forço c o crcigh ruccssrírhs paro cnfraÚcr o sfruer quotidiom', e
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Á wz doa fqrllior con crirngor poÉdoru dc docnçe crúrico

:'! é fundotncntol dcscnnolvimctúo dos crionços, oo constituir-s?

A

fntr.nos' (Rclrrs, ?cíJ4t 73\

vílol fomilhr inicio-sc com o mscimcrÚo do

prinuirro filho. O aFrçcitnêrto dos filhos é un nrcrco ilpoÉortc, Poi§ sib clcs c o sr.E

com tmior ou ,n"rúr Pztto,

mscinrcnto do princiro filho até à

o scntido do nurdonço é frndonrartolmcntc o lna$lr:

b
tÍ"6to-sc do rcoryonizo@ fomilior, otrovés do definigôo dc pogÉi s por€rtois s filioas e

rcdcfiniçôo dc limitcs focc oo

famílhs dc oriçm c à comunidode' (Reh,us, 2@4 75).

pêrcnte um rcolidodc diÍicil e cxiEcntc, srsccptírel de pcrturbor o

do fomílio c provooor ur t sitrrção dc crisa

conformc rcfcrc luloriúeiro. ' cxistem muitos estudos quc indicom ser"m os

strusscs fomiliorcs ocomidos

rr+onsóv"is pch crhso d2 ruptums ncssc ciclo e pclo produção dc sintonros c

CI

o

25r.

Â cntrodo do E! scAuimcnto do ciclo

3

ütol, é o l|ronlârto cruciol dc obcrtr.rno do 3istano fonilhr oo nundo s.rc o rodcio.

Ncstc corúcxto, Alorcõo rcÍ*c quc

c/or jordim infdfil, o cntrodo m

vivêncio intcrtro do fonílio quoto

oo

êm

se,.'1

I] E

outr.os sistctttoí (Álorcõo, 2002: 153)

o primcirc grondc tcstc à copocidadc fomilior ralatiw

2üX: 114) A fonflio é Posto à PPw

duplo scntido, ou scjo, cm tcdnos do dcscmPcnho cscolor

2

^no 
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^ 
toz do, farÍlio! com criaEo,

signi 2004:114)

dc docngo cr{nicq

).

^§sim, 
ncslo ctopo do ciclo vitol ossastc-lp à ' prinrino crisa dc dasmcmbmmcnto

coln quê o fomílio sc cohfrcnto, implioanô cn tcrmos irúcrms o scporo@ c cm

tcrmos êrdêrnot o início da rcl@ com un si$zrm mvo 2

lü fas" qE * qle,'fomílio com filhos odolcsccrtas'.

ncccssidodc dc dcfinição dc un mno cquilíbrio cntrc o individtnl, o familior c tonbén

o sociol constitui-s" coito ospccto defcrnimntc

(Rclws, 2@42 145), e ocÍlsccnto o importâncio do olorgonrcnto dos

h

npnciom quc, ' o

ê

1

m scio do íornílio

O popcl da famílio junlo oos odolescentes coísistc em qiudar os indivíduos até oí

dcpcndcntcs a prcFr.onen-lr poro o outorptnio c pom o!Í rminam popéis odultos

oiecf

(rc)

fomílio, rms cspcciolmcnfc dos pais (Relvus, 2004). tüstc cont"xto, tlÂorinhciro

drfictrdc, gue ' o fotnílio, ncsto fosc, ncccssito

r.cloçtio oo extcrior, dc fortm o permitir

cncorqjonfu o ossrnir o rcsponsobilidodc dc rnoror c oomporco?r o cottgronissos

sociois (...) qjudondo-o

tzla

arn

dacisôas o r.aspcito do s.n üdo (Âiorinhcir.o 2@2tZE\

Dc rcalçar guc csta é o ctopo mois longo c mais difícil do ciclo vital, m rnadido cm

grrc ê)(i!,c un pcrtnoncrrts cquilíbrio crtrt olt cxificios do

do fomílio (Aloróo, 2@*167).

Por último, o ctopo do'fomílh con filhos oduhos'

lhr c os

coÍ.ocfcriza-sê por s"r UI pcríodo dc amndc movimcntoção familior,

múltiplos soídos c arfmdos no sistcmo a por trursformçôcs rclociomis i,nportorúes'

(Aloncão
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Á pz dc fonllior con crkrrçor pctdor.or dc docnçq cróoicq

A &un

quc tmbdhom com fomíliot, G oll stopos do ciclo vitol Podcn sar

de fomítios cotn crionços com docttço cnírioo. No caso dcstos fonílios,o:t etoPos do

da fotnílh à

docnço. Álán dos criscs dc tronsiçõo mturois do g-Po fonilior, o fomílio voi ter qrre

do docnço, íros conoctcrísticos ê cvolugô. Os poas

filhos docr*cs cnínicos vivcn prreocr.rpoçõcs fodo o vido, do mscinrcnlo oté à vclhicc,

mmcodonrcrúc pclo iru<istàch dc instituiçõcs copozcs dc aridor dcstcs indivíú.ps à

ido que cnvclhaccm,

2.3 TEORr^s DE 57?E§5NA FA,tiÍtlA

O s*ess fornilior pode scr cornprccndido à luz dc difcr"cntcs nrodclos. Contudo

que s" têm rcwlodo tnois conscns.Eis c vontqiosos cn tcrmos dc oplioo@s clínicos c

cmpíricos tu o ABCX lto&l de Hill (1949), o Dotúlc ABA( ilo&l dc /lÂcCubin c

Pcttcrson (1982 c l9E3) c o FAAP ilto&l (Fonily Ádustmcrt ond

Rcsponse llodcl) de Pattcrson (1989), quc sc oPnescnto

Â pcdra bosihr do sÍrzttfomilior é scm dúvido, o modclo ÁBCX de Rcubcn Hill, gtrc

os rçocçõas do fomílio, qmndo confi.ontodo com o Pcrdo do poilmarido, logo

opós o dcstocorncrto Pono o scrviço militor (ÍttiPPs ct al, 1995). Nutm

sistémico, Hill conccptr.nlizo o
'Í,us 

oom o scauirtc cquo6õo:

A + intcroc@ con B + irtcnoc@ con C = X

oAo

àoqrF
marto indúor de sttes (an

ou ocorÍtêcincrÍlos qtastníficos c Pono o guol o fomflio Éo estó

! fltodclo de Áluatoncdo q Rc+octq Ádoptatiyq do Fonílio

ABC=X
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^ 
voz do, Íorlliot car crictcor portdomr dG docngo crdnico

prcponodo c quc. Por isso nesno comstitui un Prloblanc Por o<cmplo, cm situo@ dê

docnço de um ttrcmbrc do fomílio, scní cssc o oco tccinrrÚo colrsodor & 5t ra§. O

foctor B simboli os nacurltos do fomílio, qrr podcm scr dc dois tipos: os nacursos dG

sõo rcforçodos ou dcscnvplvidos cn

Í.csposto oo ocontccimcnto dc crisc. Os rcarrsos do fomílio podem comprccndcr 3rl

sistam fomilhr c o

opoio sochl. O foctor C nepncserto o pcrccpçôb do crise por porte do r.l

cwnfo. Por fin, o foctor X troduz o cri§choo

vivçnciodo pclo fonílio ou o copocidodc dc lidor con o nudorço, qrr é conscqúncio do

ocontacinanto indúor dc §t?.§, oÍús o í.r irrtcrocçõo cotn

fomílio (Phipps et ol, 1995). 
^ssim. 

sc o ocontccimcrto é grove. se os

iorcs sõo cscnssos c o fonflio cllÍ+q& o sitlgÊb cotrto

crúõo o crise ocorúccc (Oliwiru el ol, 2ü)5).

Dc rcalçor guc cst" nrodclo dó cs?cciol ctcn$ à

2

a

pclo fomílh, em que determino sc o acotúacirtcnto constitui ou não umo

crisc fomilior. 5c o pcrccpçô do ocontccinunto é a de qn cstc ttõo tcpttcscrto

o ocorrêncio dcssa cwnto ntío constituiní uma crise poro o

irüivídrc on fanílio grr o ovulir. A g@ çr o fomílio posoi do

significotivumcntc o fortm como I clc.

Hill

divcrsos invcstigadorvs, pclo qr.rc consitui o bosc dos obordogcns tnais rzccrrfcs

ncstc domínio.

ÂÂcCubin e Paftcrson (L982 e 19E3) cmborr occitondo os

,crtordn complctó-lo mlgnns ospccos. O rnodclo dçlo ABÔ( cortanph pono

pcrc+gõo dos rccursos forniliorcs e tol como o

o

a

modzlo dc Hill, tombérn srblinho o irnportârric do dcfini@ grr o fomílio foz do

ocontccimanto str?ssorúe c do (s) significodo (s) grr lhc ctribui (Rclvos, 2005).

o A
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A voz dor forílha con crblgot portdoro! dc doonço cú$e

ocontacinrcrto indúor dc strcss. ÂÂcCubin e Pottcr§on (1983) definircn umo situoção

irdntoro & sttesu'oomo utn ocorÍtccinzrrto dc fonílh e qtr

proórz, ou tcm o potcnciol dc prcduzir. nudonços no sistcma fomilior. EStos mudonços

podcm ocomcr êm divcÉos órcos da

intcrucçõo ou wlores' (Olivci et ol, 2005: 68). Ássim, o foctor Á inclui nõo só os

tân o potcnchl pom

olteroncm o sistema fomilior. nEs tonbén os cxigêncios (odvcrsidodcs) ossociodos o

essGs ocorÍt"cinaúos, coltto C]!

dccorrcntcs do ornrctúo de dcspcsas oquondo

(Álbuqrcrytr, 199ó; Otiwino ct o1, 2005I

mscimcnto dc um filho

o popcl do sirrssor (Á) a dos í""cursos (B) oporecimcnto de um

a

Em todo o coso

astodo dc strcss ou dc crisz cstorh irtinunrcnfc rc,hcionodo con o pcrccpçtío

lior do stressor c do que podcrio ser fcito poro diminuir o scu inPocto

(^lbuqr.rcryuc, 1996).

Pon suo ncz, e tol conro já foi exPosto. o FAAP l4&l de Pctt2rson (1989) surgc como

crisz fonilior (por o<cmplo qonccinrcnfo dc umo docnço cnínico), os

tcndcm o rror.lrorrizar o scu funciomrnclrto. Scaundo Pottcrson ck ltn

o+ccto itnpor+onte rrsto rcoryoniz@ é o significodo guê

cwnto indúor &, sttps, Com olguno frcqúncio, cstc significodo cstendc -sê Poro

olén do pníprio cycnto e conduz o utm Pcrccp& difcrentc do sistcma fomilior c do

ponto dc visto do fomílio sobrc o mundo.

ms nod"los orúcriorcs dc strcss fomil

Q

o ?I

a

1. Sionificados sittnciomis: aludcm significodos construídos cm

com bose ern três níwis dc significodos fomiliores.

a
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A voz dor fonlliqú cotl cria5o, portdoru dG do.4q súti.:o

mois susccPfíwis dc mudonço. Pcrontc o cvtnto,

fomílh oYolion o sifuoçõo c os lttntt @pocidodat dz nasposfo, ilrtctlgem a

comunicom cntrc §i. iniciondo dcsto fornu o Proc?slto dc

à sitr.nçõo dc sfusr(Rclvas, 2005).

2. Idcntidode fomilior: cstc níwl €nquodm

rrz'Íerc-* à outo-oryonizoçõo c funcionomcnto fomilior. Ássim. 'Dcfinc o

qlr codo fomília é ...cm div*sos corú?xtos e situoções c tomtÉm o modo

clobono os ocoúccincntos cousodorus de sfrçss ê a:t rcsPostos

aqrrlcs cxigem' (Rclvos, 2@52 471

3. Ponto da visto do fomílio sobrc o mundo: é o niwl de significodos mois

obstnacto, logo cngudna os dois níwis ortcriorss. Rcfcr"c-sc à fornro como

o famílio irtcrpFcto o rcolidode a

r.cligiosos, wlor.cs, dc rcsposto focc o siluoçôcs

dc crisa, são osPêctos qrr fozcm Porte dcstc nívcl. Assirn, quondo

2

!t

fomílh sobrc o nundo, estc teró & *r
modo o itttcryr"ator

2

Em sumo, estc modclo (Fonib A4iustnqtt and Aúpratia Pcsry* iloell preconizo

qE o Stnc5s c os cstrctégios dc

significodoS em torno do ocorúecinrcnto pcpturbodor c do Sr.ro ovolioção, chboradoS

Uno dos órços de cngr.ndronrcnto & strcs qn tcm marecido mis atcndo Por Portc

ôs invzsiipdortr,, é o dos rccrsos da fonílio. Dovid

dcscnvolwr.om o liodclo Cirarnplcxo dos si lior"cs gr.rc abordo

2

três dos saÉ ,lcuntos itÍfcrnolt

to.

Q

e

2

A idodc do fonílh ncprcsento a sro oPocidodc pm rcorSonizor c oltcror rn
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^ 
roz dor fanlílio, con criaçor pctdott dc docttg o{nico

e!ítÍ'rÍturc do podcr, frrrçõcs, rcgros rclocionois, o dcsanpnho dc Pqéis,

ncgocioçôo c o sisfano & ffick, ert grnhtrr sifuçilo & stÍT§

(iÂoriúciro, ?fF.z). A odoptobilidodê rcÍ?r.-e ossim, à flcxibilidodc ôs mcnbros

Dcstc nrodo, o fomílio

conscguiní gcrir os oltcroçôes pr ovocodos pclo cxistàcio dc um rnenbro docrúe

tonto glnrto os §?ut irctrúros scjorn flcxírcis ,tos saus popéis, rcgnos c

modclos dc irtcnocçõo (Phipps cr ol. 1995).

As fomílios grr nõo têrn capocidodc poro proccdcr às oltcnoçõas h"ccscírios

urn rturito boixo grou dc adoptobilidadc e sôo dcsigmodos de

r,'22. 03 guc !r"

dcscritos como fomlllos

a

tr:

tr'[it

s2

A

rcgro§. 
^s 

fomílios tlJp *

rn

rurm posiçib irtcmédh & arrtin t, &
sõo dcsigmdos de flcxíwls 

" 
astrulrltldos.

dois ospccfos findancrtois do seu fir'rciomncnto: ' o

ligo@ cmocioml cntrc os scus menbros e o grou de autorrcnio individuol dos

nc! ros' (túarinhciro. 2@22 181Â nrcsma autom oc,!"sccrÍo gu", qt Enô q -.1

variríwis: o indcpcndêncio ôs ser.rs rnctnbrcs, os ligoçôcs anociomis,

portilho do tcmpo e do cspoço. os omir3os. quan fomo

omlior o gr.ou da cocsõo fomilior, tam dc sê t?r em considêro& os scAuirÍt"s

03 tcrnPos livnes c os irtcrcsscs dc oado un

Tal cono se rcrifioo com o odoplobilidodc, o cocstío tambcm cstó

cstordo '/,.mt cdttirttt t 
^ssih, 

,ros cosos cxfrcnos da

ogtrtlnodas gr-nrdo cxistc um grondc cnrolvi

individr,rol limitodo; c

llgodo! (Phipps ct ol, 1995; lrtoriúciro, 2OO2)

vido dc codo un e cllÍlrt si s rrtullmcrts um outommio

r.lr

"o:t

tqii'l

boixo grur dc ligo& a um clcnqdo grtou d" outomnio irdavad.tol. Ás fomílhs grr sc

situom rumo posição intcrrnédio do confin*m do coesõo sõo os scporodos
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A rDz do, fonllic com criolgot porlodrc dc docttço cr&ico

Â comunicação fomi lior é o tcrccino dilncnsõo dcste modelo, c é cncomdo ' (...)

cquilibrodos pos!Írcm c utilizom malhor os sats comis dc comunicoçõo' (ÂÂoriúciro

corrcspondcn o um firrciomm.rto fonilior souüírrel

Ncsta modclo os! mc-sc guc poÍ"o qr.ulqrrr dinrcndo. os níwis intcrtnédios

2

fomíl ios problcmríticos.

Poro fimlizor cstc julgo importortc solicntor qlr o tcn$o c o nudonço fozcm

do fomílio, scrdo considcrodo disfuncionol o grr nõo é

copoz dc rcspondcr às ncccssidoda; dos scus nranbrcs c &, qúrqlon oom lsuazsso

c tcnsôEs do scu tncio (Relvos. indivíduo c codo fonrílio

têrn umo formo rínica & *r e & c*nÍrqtol" os odvcrsidodcs, nôo cxistc um modclo

idcol dc furciommcnto grr sc posso oplicar o todos os fomílios.

3. O IflP^CTO DA DOEI{CA N^ U}.XID^DE F^tIll^R

Â docnça, por.o olém dos suos implicoçõcs individrnis, troz ainda instobilidodc à

fonilior. 
^ssiÍt, 

c pcnorfc o docnço dc um dos scus nprnbrcs o honrcosüosio

rnrdcngo cn todo o SistznE, conduzindo

huitos vuzcs o uma sitr.nçôo dc crisc.

Á intcnsidodc do crisc cstó relocionodo nó gí com o utilizoçih dos

L.

a

Errtcndc-s" ossim, gw o diqgnístico dc mo docnço cnírica

fortcs dc o.rpor+c êxtct?o c con o

o

ommolio é visíwl c dc nrcnor irtcnsidodc sa nõo for oporctÍr? (Árgusto ct

tlÂorinhcirro, 2002), Destc modo. os fomílias com

wlncnírcis à crisa c conscqucrúchrcrrtc hois srsccpfíEis à n pturo, dc
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Á voz dor fonÍlior conr cri.rrgo, portdomt dG docnoo cÍúi.:a

signif icotiuomcÍrtc o astilo dc vido dc urm crionço e do sr.n fonílio, con

cconímioo, F"ofissidro! c comniüírio. Ncstc

Luísa Bornos rcÍcrc qtlc docnço cnínico é cloronrcrtc um assunto dco

cm grr todos os seú slcncrÍtos vüo scr ofcctodos c võo tcr de darcnrchcr

pÍlccssos dc confi.orfo e dc odoPto@'(Borrcs, 1999: l47l
o mscinrcnto dc um filho con dcficiàcio ou

docnço cnínico, proyoco un níncro significctivo dc cmoçõcs, pondo fim à ligoçõo

psicoli3ico guê os poas forrmr.an con o crion6n idcolizodo drnonfa o gmvidcz. Os Pois

dcscnvolvrrn uno inagcm idcal do bebé - bcbé imoginírio c, gr.nndo por algunr mot

o um

tsm

bchá inroginírio, é rccr-lsório qrr se dê

qiustomanto da imogcns. Como ms diz Edurdo 3í, ' A prinrciro formo guc o nrõc

dc cmbolor urn fílho

lhacantacocmbala

sonhor con dc rc.qttidrz,

fimlnçntc é &ixó-lo tormr-s" uma pcrsonogcn do seu

sonho...' (Srí, 1992: 34).

Embom as tnaics, durortc o grovidcz, ltc prcoorpcm con o cvcntuolidodc dc tcr um

Íilho drcfiiciextclfuitc, estcs pcnsoncntos dc tIs przporom poro o rcol

â2

e

a clc

rcal

o

(soudówl) podc m"smo irtcrfcrir odofioção da fomílio à sitm@ dc

doarço crónico, §obrstrdo s" o pnoo?*b de lúo não for rcsolvido odearrdonaúc. O

voi, crtõo. pcrmitir qrr os pois sa rcorgonizem anrociomlnrcrúc c qrr

occifan o bcbé ncal (Costro e Piccini?i,2@2\

dcsânimo, noino, confr.rsõo c culpa sõo rcfcridos no

como vincnciodos pclos pois (c rustortc fomílh) focc

docnça crónico. O frocosso pcssool tcndc tontÉn o ssr ?xparinêntodo pclos pois

urm v"z grr" olt t:.1 Fti

tÍ,otossa O scntinrcúo dc iqiustiço podc igr-nlncntc scr viwnciodo, porauc oquelo

crionço lüo corcspondc à gtr foi idcalizodo, ponlLrc nô rlcm colmator o scntinrcnto

dc solidõo a
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A wz dar fanrllior cont crbtça! Frfodoit a & docrçn cÚnico

^ssin, 
'As fomílios dc crionços con Pteblcmos cxc?Pciomis enfTcntom o crisc do

criorço pcrfcito, bcrn como o torç,fo dc sc qiustor c occitor o crio6o c

suo dcficiêncio ou

inclucnr

I2

A§ xl

hobituolnrcnta choqrr e a

sêo

com o filho docntc

2 Worg (1989) Dcstc modo, c atr confornidodc om ort outoros, o fosa dc

íãt
das docnças crrínicos. 5c, por artro

lodo. o dcficiêncio é m.rito visíwl, cstc paríodo pdc oorocterizor-sc

O hrcdo focc à

ôminor o vido dos pois dc criorgs gr.ovctncntc docntes. Estc rncdo trcduz um chogr.c

guc suryç hobittnlrrntc qrís o

docnço (Sihu ct ol,2OO2\

diognístico, e gue ocotnponho

O qiustomanto rre4to-sr. à fase dc choquc, c coraclcrizo-sc pclo occitoçõo da grr o

docrço a<istc. Estc pcríodo ilErifcsto-sa

comuh o

6la

3

csti a

conpoÉatnclrtos grr lhc Podcrüo cotnprontetcr o dcscnvolvinranto. mm?oddrrcrúc:

ncgogõo. No cntorto, o rcocçõo iniciol mois conum é o d"a

2 a

o

niio o crionga dunontc o gmvidcz (Whalcy Worg,1989).2

Eíudos grc obordon o rcloçõo rrãe-fitho. noncodomctÚc

tpÍrôtico r.colçon o difictldodc do tnõc ?n pÍlotnovrar o outononh, onbivolàcio,

nívcl im, scndo difícil o imposiçô dc limitcs c o

40
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^ 
voz do. fantlliqt colt crioça! portdolu dc doanga cr{nico

Por fim, o príodo do troduz-sc Por cxPcstdtivos nrois êm

reloçõo à crioneo docÍÍtc "
údo fonilior. A rcirtcano@

sociol é iguolncntc uno etoPo dcstc Príodo, êm guc o fomílio

octividodcs c rclociomnrcntoS foro dc @so. A§ outoros dcfcndcm gr cstc últinro

critáio difcr.cncio o oceitoção grodrrl do

Dc dcstocor gue e!tt2 Pnoccsso nõo é idêrÍti os famílios. scndo o t2ÍnPo

ncccssirio fno coda clcnrcnto plrogrcdir ncSScs cStódios muito vurkíwl, podcndo

olgunos fomílios nôo olconçor o último estódio.

Scr pai docntc cnínico é, con Írquàr,io,

cmociomlmcrúc 
"qrotahrc. 

Poro olán doS cxigênciaS normois de Se scr poi, cxistc umo

cionol Fclocioürdo com o dcpcndêncio do criorço c com os oridodos

A ccntmlízoçõo m crionço é unr proccsso voriówl G insvitóvrl guc os

cvitor, irnpondo-sc oo fimciommcnto fomilior oomo se dc ol9 incvitówl sc

tnatossz. Dc gr.nlqrrr ittodo, é scttlF"c um PFoccíto invusiro do

em gu" sc wrificom múltiplos oltcroçôts seio do vida fonilior, dc r.cloçôes.

2

a

c dos phms pona o futüo (Sortos ct ol, 2d)2).

Esto ccntrclizo@ tnoz conscqúncios à diúmico fomil dc erúrs os qrnis sê

ÍR tq;i]E

o seu êmprcgo poro poder cui

com in"viróvsis naPcranssõês oo níwl sociecconímico,

o grr constitui pr€ocupoção ocr.cscido e Íotú. dc tcnsõo fonilhr. O empncao dos

simuhorconrcnte um fordo c umo n"ccsltidodc"

tlÀqior rcfcre quc o nonutcnçõo dc una octividadc loborol xnQca lrtzz? sub§ionciois

bcncfícios. Algwrs pois cortont quc o possibilidodc d" contitrE. o trobolhe lhcs

pr.cstoçõo de cuidodos. Scndo isto consisterÚc com o oÍgum2rto

& qn o oarpoção dc difcrcrtf"s PoPéi§ codribui

2

!l

Áno Sofio dq Silvú 6om€r
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Á rpz dor fonílhs con ctirlço, portdru dc docng crútbo

de mclhor sorídc físico c mcntal (lldon, 2003)'

os nív?is da srruss scjom idênticos crÊrc Pois ê rrtôGs dc criolços

crcnicollcntc docntes, vprifico-se geralmcntc um cnrrolvirrento moior

mô?, Pcllcticr ct ol r',alafomm, qu" cn t)% dos Gosos sõo as nrõcs gus §e ocüPom dos

cuidodos à crioço d*tttc, e qta a folto dc suPortc sociol

da problcmas psiquiótricos (Ca§tÍ'o c Piccinini, 2004) Em consonânch

com o qrr jó foi dcscrito, llÂoreino rcfcre qu" olt 'fomiliorcs cuidodorcs cncontrom-sc

a

al

ct o|2@22 42\

Á doenço cnínico m crionço pode Szr muito o<gate, o rotino do fomílio mudo com oS

teroÉuticos c tarto§ outr.os cuidodos cspcciois, ofcctonô incvitowlmcrtz todoS

lidom com o crionço. Dcstc nodo

ct ol, 1995: l2T\ Pt sr u?:z, vtrificou-sc gr-:

intensificor guondo ttí Prcs.n€o dc docnço en olgum dos Scus clencrÚos. Scgundo

Fornrcr ct al (2004), o nímcro c tipo dc n"ccsltidodcs depcndcm cn porfc dos

do criorço c dos circtnsiôncios sociois dos

Phipps ct ol rcfcrcm grJG'os fumiliorcs dc passoos com docnço crónico tâm €normc

ncccs§idodc de informoçôas, relativos

a

aT

?m fo$ orror@, tân r,awlodo qlr2, tnuitort u2zcs. os problcmas srgan

rcspcito o troco dc infornaçõcs com os profissiomis dc oridcdos de

rffdin dc aridor do criorça Além disso,

íã a

AnG Sofio do Sih,o 6om"t
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Â voz dor fonÍlior corn criarço, Dq'tdolu dG docngo crÚtioo

Woidnan c Els"n (2@4) eloboroÍlom

pr?,scnço dc um fonilior com do"rlso gnov". 
^ssim, 

ê com boll? cln

I

t

Inform@ sobrc o docnço, sintoms € cfcitos;

Exprussor scntimcrto§ dc dor c sofÍitttaÚo; folor das suos inccrtczos c

mcdos rclativoncrrt" oo tl'ctorrcrrto;

do cvolu& do quodno clínico:

. Afccto

h, omigos, insfifuiçôas d2 sotúd" c rcligiosos (csto

o

n 2

Rcoprcndcr o ctidor do crionço, dcvído às poÉiarloridodcs

a<igidos dtrorÍtê o crrso do docrtço;

. Dc scr instruído quorúo oos cu idodos, dc ser ompomdo a

rccabc oha c voi com o crioçn Pot"o cosa;

io (Woidmn c Elscrr. 2004).

rclociorrmcntos, dc prirmcidodc, libcrdadc, ortommia c intcrdcPcndêncio (woiómn c

Elscn, 2004).

Fortncr ct ol nun cstr.rdo sobÍr os,tcc"ssidodcs dc fomílios con crionços com

os pois scntcttt oirdo,

sérios dificuldodcs em 'circulor' pclo complcxo sist?mo aridodos dc sorÍdc, com

difactldodcs cm obtcr ossistàcio rnrdico, qoio

c sociol (Fornrcr ct ol. 20O4). 
^ 

mcsno inwstigoçõo Pcrnitiu-lhcs

primírioS pono rraduzir oS ncc2ssidod€s do fomílio c Promot cr o Soúdc do criorço. O

sr.rpor.tc às fomílhs fu)t s irtcnsomantc dirigido

Ano SoÍiq do sih,q 6onss
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^ 
\oz da fotílic con criotgo, prtodot'o, d. docnçn crÚnico

nívzl sociocconrímico boixo opoio sociol or fomílios cm gLrc s2 pcrccbo qrc o

como um clcmcnto firlcrol,

teclo c indircctomantc, uíioS ospcctos do funciomrncrto PorcrÍtol c fomilhr,

incluindo o srn odaPoçõo strcss (Álbnqr.:rquc, 1996I Johnson ond lGstncr

'os opoios fonilinrcs tcnton fortolcccr o unidoda fomilior

el2

o

di

ãn

colnunidode, prcvcnirüo o sr olicrrçõo disfrrção fomilioró (Johnson orda

44

:'l

g! longo dc quotro nívcis dc opoio, como

Figurc 2 Níwis de süporte dos

2.

fomílios com

&

,tssín, c scAundo csto conccpçõo o fomílio é o nclhor r"curso do criorça. O

o $rport" pch fornílio mturol c inclui os lttanb,ls do

fanílio oloryodo, vizinhos c os omigos. O tcrcciro oncl assimlo o suPortê informol

qrr inclui o lnobolho êm rudê com outttos fonílios qtmÉl

oryonizçõas conunitrírios, clínioos dc cspcciolidodc c [Eis rco?rtcmcrte, o intcrn?+-

.'(...) fotily arpportr qttarpt to rtrargÊhat thc fonily unit in th. coítin.rl]ty úib PrtvttÍring ali.ãúton o|d fonily

dyrfunctior' (John*n qd Katrncr, 200ã: 5O9)

Fdlrílq

IltÍmnol

F6nrol
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/l noz dor fonllioc con cri,leo, Portdorwc dc docngo crónioo

Por fim, o último orul troduz o ltuPoÍ"te forrml, grr oomPrc.rdê os oPoios finonccir"os,

dc irtcrvcrçôo rlnc.o@ c &

educocõo cs?cciol (Johnson ond Kostncr, 20O5).

A

rn

o

a4

ãr'il

cctcgorios/dim"nsõ?s. gus sõo basiconentc os s?$linf"s:

a

n

olt

t'l

o

englobo todo o ouxílio gue viso o dcfiniçõo

rflt

cctividodcs sociois qrr PÍ'omovulr o bcm-cstor

(Álbr4rrrarc, 1996:

Nõo dcsarondo os ru§torrt"S, os pois bcneficion dc un oPoio muito importortc que é

o dos auís do crinnço. Estc rcwlo-se dc cxtrcna inport&rch qln do

un clcvudo nírc| dc oonsoço, §olurcçõo

têrn â

pois saÍtcn urm dificuldodc miito grcrüc an confior os scus filhos o mois

olgu.ân, sando domirrdos Por ul|l scrtirncnto dc dcscorÚiofo, orpinodo tombán pclo

crcnço dc 5ênsm os únicoS a sobcr rcsPondcr àS ncccssidodcs do crhnço' (Silvt ct ol.

omigos c fomiliorçs, tcn-se rcwlodo muitoo
o

ofasfoncnto dos omigos é us.rolmcntc r"cfcrido pclos pois dc crionços com

cotno os ohigps, tohbém o fomílh olorgodo podc cxperirncntor dificuldodc cm .ncoror

situn& dc dosrço, qfcsiondo-sa c nõo doüo opoio (Sihu cf ol, 2002).

oa

^no 
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A pz dor fonÍlior colt criaE!. poí'todors & doctlcs crÚnicq

Á docnço cnínico infâncio tenr sido igr,nlnrerÉc ossociodo a um ounrcnto dc

A

doentc sc tomor umo prioridoda, lerm grr m,ritos wzcs o cosol sc sinlo oíastado.

6omo nos dizcm Silva .rt ol, Por Y?zcs, szpono@ é o soluçôo i,í qç os

o

rn

a m tmnciro dc crÚr'cntor o docnço são danosiodo

incompotívris. (...) Por antrro lodo, en olgnrnos famílios, o @$l soi rcforgodo, ió qrr

2 qjudor o filho o lutor cortra o docnço' (Silvo ct ol,

2@252). A dum@

do docngo podcm ser cruciois

a

bem-zsfor psicok!1ico dc todos os nembnos do fomílio (Wholcry c

ê Rossitcr, ?r,O2: t{r,úzqu et ol, 2OO4, Azar'?fu ct ol,2@4t Noscimcnto ct ol,

2005). Ácontcc" guc astc tcm sido onplomzrtc cstudodo

progcnitorcs mas, o nrsrno jó tfu * Podc dizcr rchivunrcntc oo

soudiwis (Shorac c Rossitcr, 2OO2: Aldç*Íq ct ol, 2003; Azclnú at ol, 2OOl).

Shorpc c Rossit?r (2002) procadcron

criorçoS con docnço crrínico c concluínon g|! Saio ttcc2sstírios rmis estudoS

invcStir4rrn o scu frnciomnznto pSicohígico. 
^P"sor 

dc olgtlno folto dc conscnso s dc

ca cstõo cm ri§co

os irnüos sofr2n por wr?m o irnrão docntc, pclos seporoçõcs durontc os

2

É r.cconhccido guc o do.nço cnínica m crionço podc tcr tm itttpocto §Emificctirc

Scarrtdo Limo ' cntrt oS irnão3 podcrn srlgir coso§ dc a1uri4rc noctutÚ. in$cGSSo

i]

a

a

psicoLígicos, mas !il€crutn alguns efcitos Positit os dc aa crcsccr coln um irnrão

hospitolizoçõcs, nos tombém poryrr vêcm o§ atalçõas dos progcnitorcs Pom ooln

clcs diminuídos (Sorúos et ol, 2@2: Azcrc& ct ol. 2004), o qrr frcgrrntancrtc

dcScncodcio szrltitttaÍtos dc rusScntinrcnto a irrit@ Pono oon o irnrtb &ante c

I

^no 
SoÍio dq Sihq 6olt!"!
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A wz dqr fonllior con criaçot prtdoror dc docnes cún'Í:q

colrPortolttcrÍtos orÚi-sociois' (Azuú cf

al,2@4:37ó). Em cosos dc proximidodc elório c ofecfino Podeni srryir um quodro

a

(Azelne& et ol. 2004).

Ilcstc scgnrinrcnto, Aldeúar ct ol (2ü)3) refcrcn glr os

duronte o período dc

d" Wb o inntb

mivu c ciúnra Álguns rmnifcstom

problcmos zscolor',Es, dificuldodcs em cstobeleccr rcloçôcs sociois' pcrturboçõas de

humor c dc cordlto tombcm oquclcs qrr osslfiratr o pqd dc

cuidodor e qiudcm criorço docntc e os pois. Áutores rclctom os irhõos deo

Estcs autorcs cstudonom o

àaTin

tendo olgums destos pr"cocupoçõas um conícter prufcctor' (Sortos c Fogulho' 20Ol:

tonbém possam Por foscs em qrr não

3E). Assim, c§t"s irhõos poacn possor por foscs an quc oPrc§'rtatn un

comprccndcn porarr nõo têm o scu zsPo€o ê !É tormn 'axccssirrncnta sol

a rívidos & aÍccto' (Siho ct ol, 2002).

:-,1

a

dcfcndcm qrr f do irrrão é tombén utrro itnPortont?

por.o olán dc sc

rn

à

pFeocuPonem en ntío diminuir o otcn@ dodo

mS cuidodoS pírstodos à criotço furlc o g|IG Pcrnitc aon guc cSfc ttõo S? sinfa

posto de poÉc ê urm mois omPlo comprccnsõo do sitm@' (Silvo ct ol, 2OO2:53)'

irmãos dc crionços e|n lTqtonrcíto oncokígico podcn colo«i-los cm risco dc

conplicoçõcs psicológicos, o lorgo pnozo. Ncsto I

sobrcvivur'otr o un cancno (opr"oxinodonrartc 30%

elevados níwis dc strcss pós-trounótico (Aldcrfcr ct ol, 2003)'

iun

eíudo qrr pzrhitiu concluir quc os irnrõos odolcsccnles dc criotços quc

^m 
Sofio do Silvo 6on"t
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^ 
wz dot fanllirr coíl crkreo, portdora d. doanco crónico

A moiorh dos rutorçs é conscnsuol m quc res?cito à coràcio dc cstudos sobre E'E

dc criorgos gnorcncatc docr*as u o impocto r+.f,t'l

Shorpa c Rossitcr (2002) srys'an quc

docnço crónico dcwrüo scr descnvolvidos com o irÚuito dc

2

Ano Sof io dq Sili.q 6onct



A wz doÉ fq|lfliot coltl crialçat poÉdoFq, & docnga cúnico

âAPfTVLO 2

Ám Sofio do Silvo 6oncs
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Á voz dos fonllios con cri.rçqr PoctodoÍ'or dG doáço c]{oico

1-O PANOR^flA D^

Poro avulior o estodo 2 o ct oluçõo do sorÍdc infoÍTtil utilizo-Se Prcf"rcnciolmcntc o

o suo distribui& et&io c g@lrrórtiíí., cm orilbcioçõo

do bem-estor infortil, coltro

inforÍtil, educoçõo, scrviços &' fifu c dodos

o cstudo do to<o de nortotidods iníortil tcrn sido trcdiciomhncntc considcnodo de

"m 
quc oo truduzir o risco dc mortc

o

o

ou os

dcixar.on dc ser ancorodas como um

ãn

dc soídc dc um

poís ou rcg mos totnbém o fosc de dcscnvolvimcnto socio-cconímico Gm quc s"

oITã5l

a

utilidods (6coryc, 2OO5).

LlÁ SrruÁçÂo ÂÂuNDrAL

Âo loryo do sccülo XX, os grlartõcs rulociomdas com o soídc dos lrtai.s c dos crionças

ico porc sc

prioridodc crn soíde prôlico. Á confinrror csto

ânfosc, os Objectircs dc

do lutro contro o pobrcza c o dcsigirldode,

sobr.c os Dircitos do Criorço6. cm 1989, o mundo ossistiu

concrgtos m gue 3? ncfenc à sobncvivênch c rnonrtcnçõo do

dados disponí'rcis no Relatório do UNICEF, cntrs o início

do décodo dc 90 c o om o toxo globol dc moÉolidodc dc rncnorcs dc 5 orcs

r^n

F]

o

7 Dq Cincim do ,lilâio do! floçac. lJnidqt, qrl" t"v" lugúr qn Sctqrbro dc 2000, rctitou
opÍliÍda por 189 pqí*r, c qlc contanph 8 obiErivoÉ dc dceryolvin.rto a#lÍk.o.
objcgtivor focall foítaÍaúG o criorgn c or *rr dircitor.

I A CorrGnçeb áobr.G or Dircito! dq Ci'icrço, qProwdo por unoinidqdê, €n 1989, pclo
^''cnbl"lo 

6crql dor Noçürt

Unidor, é o princirc tÍ.atdo int ríaionol d€ diícitoá humqnoa o rqdr rurn Único docrrnarÚo o cOjuÍrto dc podrüs!

intarrcionoir qr dlzn ltlPcito à crbrgs, G o princiro o
obrlgstúriq por lci.

qfit,íldq o, dixitoc irfortir cono ullta cordi!üo

q D"dcoçõo do ,i\iláio,
o qtingir alé 2015. O,

Âm Sofh do silrs 6om?s
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Á \Ioz dot fqdlio, coít crialc! portdoEt dc do.llcE Grúticq

boixou 11%; nos Poíset em dcscnvolvincnto, o

infcridt o 5 onos dc boixo pcso Pos§ot dc 32% pono 28%: o occsso globol à rfolI linpo

bcbcr Possou &, Tl% pona 82% 2 os hrortes cansodos

(uNrGF,2005).

lÀcstm ossim, e oP"crr dc décodos dG

Sorjdc dc 2005 rolto o dcstocon o impor.tôncio da dor primordiol ctcn& à soúd2

lúatcm, lüomtol c Infortil. Isto Portuc arboro

ms últimos orrcs, mclhoror saúdc c o bcn+stor dos rrões, behís a !E

o

n

qtre oprcs"rrtorcm os índiccs dc morfolidod" nris clcwdos c o truior üficc dc

soÍdc fomm os qrr fizcmm ncnos PÍlgí"cssos. scndo quc cm olguns o sitr.roçõo cté

a

3a

fozer por.o crior un mundo nrclhor poro os criorços c guê a infôncio corÚird.n

orrcoçodo Pm miltrõcs dclos. Âssim, o porprorno nundhl

opr"s".trta - se - ms sob o formo dos scauintcs nrínar'os:

. 2,2 mil nilhôcs é o túncFo dc crioncos rc

. 1,9 nil milhõcs dc criorços viwm nos poíses em dcscnnolvincrto;

. l biliib de crioços vivum

10,6 milhõzs dc criorços mcnorcs dc 5 onos norran onrnlnantc, rO por ccnto

. 2,2 milhõcs dc vítimos inforlis podcriom ser cvitodqs onr.nlmcntc por mcio dc

. 1,4 nilhão dc crionços morÍ""n onrnlmcntc dcvido à foho dc ocssso o furn limpa

.,]

ãn

s,

a

art

Áno Sof i6 do sih,q 6oírct
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Á \.oz do, fantllior coíl crktçot lnrldoro' dc docaço cdnico

529 mil é o totol orrnl dc tnoltzs matcrÍrlt, scndo qrr oPÍ'oximdottlcntc ó8 mil

órO nilhõcs dc criorços nos Poíses 2m dcscn'olvincnto viwtn s"m um órigo
. ã

-

n 4 é o nim,zro dc oporclhos & teleÍotrc Poro cado pcssoos no Ásio

. ? é o núnrlro dc pcssoos oom occs!'o à Irtcrnct cm codo 100 pessoos

. 121 nilhões dc

nõo frcqwntom o cscolo c ncgodo o scu dir:ito à aduoa@;

. 270 milhõcs dc cricrços rüo tân ocasso o s"rviços dc soúdc;

. 2 milhõas dc crionços nEmÉs dc t5 oms cstôo irÚcctodos com H[Ú

. 15 milhõcs de HIV/SIDA;

J§2ln

têrn

. 2 milhõcs dc

1,6milhãoéonúnrcrocstirmdodccriolçosfiror"tos"mconflitosornodosdcsdg

Dos últimos rclotórios do OrtÂs c do UNICEF é possírcl opuror quc os Poíses ofri

a

1

o

nortolidodc infontil. Á Szrro Lcoo sulgc topo dc listo dos poíses, com o toxo dc

Ao invés, Sirgopuro c 1tÉaio, ombos com opcnos 3 hoÍ'f"s infortis

an

2ln

mil.

mil.
mortolidodc infordil nois clzwdo, oo rcaistor o

rcgistom o toxo dc mortolidodc

noior númcro dc cosos (12 nortcs por codo nril crionços), scauido da Litúnio com 11.

A rcolidodc guc esl"s Úlrcros tps ltrsürorn cstó lorgc do da infânch c

inportâncio dc rstornor o cnfoquc criotçn e rncolizoio dos sals

a o

o

As criszs hurnonitórios onda se inclucm os conflitos ormodos. o pobrezo, o

do YIH/SIDÁ (nonrcodomcrtc

:l

Ana Sofiq do Silro 6omar

rcaiõcs do Áfrio subsoriom), oliodos

52



I voz dot farllio, con crkrço, portodor! dG docaço crÚti.!

dos qrrbnos ?coninicos ê do cri§c dc rccrsos hunoms rr soríde' contribucrn pclo

nt rDs cln Porfc, Potto rwrtcr ar.*rclrtor a otclusôo dos aridodos

co6tituindo o osPccto chow do eo oo progrcsso (Oi S.

2005; UMCEF, 2@5). os

qrr inclrrn hctos cottlo: o rcú4õo do idodc dc mctÉres dc 5 onos cm

rcdu@ cn tÉs gr.nrtos do loxo dc rnoÉolidodc ilrtcnr: o combctc oo

T/IHl5IDÁ nolôio e outros docnços impoÉorÍtcs, ossin como gorontir qrr todos os

crionços complctctn o cnsirr Prinírio, aÚrc outms'

sobrctudo os dos poíszs crn dcscnrolvimcnto' ffitdo' tanto o OlllS com a

mort poro quc isso ocortcço scní

os gowrms cnPrccndorn um csforgo coordtmdo' Os govcrrcs dcrcm

cntão, promowr o soridc cocrcntcs. irú.grodo§ c eÍicozcs, &

forrm o os§qprtor guc todos os fanílios tcúotrt oo?sso o cuidodos &' srcífu' coPozas

rcsponder às suos nsccssidodcs s cx!àcios'

o

à

r.Tlo

RTI

de

&
o srídc nstcrtr c

êoolno

pefir do rcvolçõo &, 1974. A crioçõo do Scrviço t'locioml dc

i'l opcnos seúo cÍicrizç,s sc, em coiuÍto, qoio dos fomíliqs e dos

o grrovidcz cté à

infônch, Possando pclo rrscimcnto. Esto contiruidodc o«iç grr os §ist€nas dc' soÍdc

s" consolidan fortanentc, colocondo

ccrúro dos srns c§tFat.igios dc dcsenvolvimcnto' (O'1 S, 2@5:7)'

1.2 
^ 

Srru^cÂo Eâl PoRTU6ÁL

os indicodorcs dc soridc infontil cn Portrgol rrcaistonom uns nrclhorio significctivu

u

o

o

csfobclecimcnto dc pnogronras dc soríde. como é o coso do Progrorno Nocioml da

dos naanrsos fimncciros, mtcriois c hurrms ms
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A voz dos fqmílios com crionços portodor"os de doenço crónico

cuidodos de soúde e à melhorio gerol dos condições económicos e sociois do populoção

portugueso, contribuírom poro o diminuiçõo exPressivo do mortolidode infontil.

A evoluçõo positivo deste indicodor pode ser visuolizodo no gráfico 1: em 1960 o toxo

otirgio o volor de 77,5 7""e (permilogem), em 1980 desceu Poro 24,3 "/oo e em ?OOL

opresentovo volores de 5,0 7oo. Assim, " entre l97O e ?@O, Portugol foi o Estodo

hembro do OCDE gue opresentou umo toxo onuol médio de declínio mois ocelerodo

(menos de 7 ,4/ono), focto que, o por do relotivo simetrio verificodo em todos os

rqiões de norte o sul, contribui poro colocor o Poís numo situoçõo privilegiodo"

(George 2@5: 23).

GráÍico I - Evoluçõo do toxo de mortolidode infantil (1960 -2OO1)

6{p
58p

38F

2{:
17F

1:, .3 6p

1960 1?É5 197 5 198 5 1990 2 O,:t 11?É 5

Fonte: INE (http: //oleo. i ne.ptlhtm I /octuo! /htm! /oct 3O.html )

Nõo obstonte os progressos obtidos, guondo omlisodo no contexto do União Europeio

(UE), esie indicodor mostro-nos gue duronte muitos onos, Portugol se monteve

distonte do moiorio dos poíses gue o compõem. Em 1985, com umo toxo de mortolidode

infontil det7,8 %o, Portugol ocupovo oindo o último lugor dos poíses comunitórios, e só

em L999, com um volor de 5,6 7" é que conseguiu umo posiçõo mois favorável que o

Grécio (5,9 %") e que o Reino Unido (5,8 %") CINE, 2OO1).

9 77,5 óbitos de crianços com menos de I ono de idode por 1OOO nodos-vivos.
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A voz dos famílios corn crionços portodoras de doenço crónico

Contudo, grnndo omlisodo a nível regionol este indicodor revelo olgumos diferenços

relotivomente à médio nocionol. Segundo dodos do D65 (2@4), o nível regionol, o toxo

de mortolidode infontil de 4,1 "/* (reÍerente o 2003) voriou enfre 7,9 7"" (Região

Autónomo do Modeiro) e 2,9 "/oo (Regiõo Autónomo dos Açores). De reolçor, o descido

significotivo desto toxo nos Açores, visfo em 2OO?, apresentor o volor mois elevodo

(6,5 "/"") em terrnos nocionois.

Assim, com umo toxo médio de 4,1 "/*, Port,rgol reúne juntomente com o Fronço, G

Alemonho, o Bélgica, o Áustrio ou o Suiço, o grupo de poíses onde o toxo de

mortolidode infontil é dos mois boixos (UNICEF, 2005).

Segundo o DGS (2@4), os principois cousos do tnortolidode infontil em 2@1 forom:

os "ofecções perinotois" (responsável por 4c-]y" dos óbitos), os "molformoções

congénitos" (?5,2%) e os "sintomos, sinois e ofecções mol definidos" (1L,4%). Em

Portr.gol, oindo morrem crionços no primeiro ono de vido por doenços infecciosos,

porositórios e tronsmissíveis, tendo sido registodos 13 óbitos em âOOL (2,3%). Se

considerormos os cousos externos, nomeodomente os ocidentes, os envenenomentos,

os intoxicoções e outros violêncios, verificomos gue são os principois responsóveis

pelos óbitos m foixo etório dos L-4 onos. Às cousos externos, sqruem-se os

molformoções congénitos e os tumores (responsóveis por L3,3"h dos óbitos).

A mortolidode infontil é usuoltnente estudodo em funçõo de duos componentes gue se

encontrom seporodos pelo 28.o dio de vido. A mortolidode neonotol, que se refere oos

óbitos de crionços com menos de ?8 dios de vida e o mortolidode pós-neonotol,

relotivo oos óbitos de crionços com 28 ou mois dios de vido e ontes do prirneiro ono. A

mortolidade neonotol estó teoricomente ossociodo o cousos de morte "endógenos", ou

sejom os molformoções congénitos, os problemos hereditórios, o premoturidode ou

outros complicoções do grovidez e do porto; erquonto gue o mortolidode pós-neonotol

estó mois relocionodo com os condições de vido (rendimento fornilior, por exemplo),

deficiêncios sonitórios, ocidentes, problemos nutricionois, logo cousos de morte
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Avoz dos fomílios com crictços portdoros de doenço crónico

"exógenos".

Ao onolisor o evoluçõo dos toxos de mortolidade neonotol e Pós-ne.onatol , entre 1990

e AOO3 (quodro 2), constoto-se gue estos descerom significotivomente e gue o

reduçõo do mortolidode infontil, deve-se sobretudo à diminuiçõo do mortolidode pós-

neonotol.

Quodro 2 - Toxos de mortolidode infontil, neomtol e prís-neonotol (L99O-2003)

Unidode: %"

Fontes: INE (2OO1) e Dê5 (2OO4)

Apesor dos gonhos obtidos oo nível do soúde moterno-infontil, com o melhorio dos

cuidodos e dos condições ossastenciois pré-concepcionois, pré e perinotol e infontil,

onde se inclui o desenvolvimento dos serviços hospitolores de obsfetrício e de

neonotologio, o mortolidode neonotol, tem ossumido oo longo dos onos, um Peso

significotivo no globolidode do mortolidode infontil, com 66% de óbitos neonotois

contro 34% de óbitos pós-neonotois em 2003. Emboro este indicodor (mortolidode

neonotol), sejo "mois difícil" de Íazer descer, utno vez que é inÍluenciodo Por cousos

endógenas, é possível melhoror os resultodos, sobretudo, pelo investimento no óreo do

Soúde Reprodufivo e do Ploneomento Fomilior. A ocorrêncio de gravidezes não

ploneodos continuo o ser umo reolidode, resultondo, por vezes, em início tordio do

vigilâncio pré-mtol, em comportomentos de risco nos primeiros semonos de gestoçõo,

em tentotivos de oborto, com groves conseguêncios Poro o feto e Poro o mõe. é,

ossim, essenciol alconçor a excelência dos cuidodos oo nível do ovolioçõo e

oconselhomento pré-concepcionot, diognóstico pré-notol, no ossistêncio do porto e

144,9 5,055 5,46,9 6,0to,9 29 7,9Infonti I

43 2,73 3 ?,93 7 3,54,7 4,?6,9 5,9Neonotol

t,6 1 4?,o ?,1 ? 1? 7 ?,33,3 3,2Pós neonotol 4,4

atnEl?Ã.Í.YlEr.rrÍ,f.FJEr,'/la§»IrlÉD) I§DD) r{lliltt afltrl
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^ 
tsz do, fqrílior coit criançqs lprtdoror dc docnço crúnica

P].oblcho§irrr"crrtcsolnqtotn2lÍtosd2infcrtilidodc,gu2origi}Enoonolgítto

a

odmitc-sc quc scjo possínel obtcr

onmlírcnfs, 1,5 % corres?ondem rn

fi"cquêncio çsto@s múltiphs, com o.rh!?rÍto do incidàcio dc mlformçõcs

coryénitos, de portos Prctndtutos. dc rcoén-mscidos dc boixo p'* (furga'2OO5:'

Áboulghor, 2005; Rodrigrs et ol. 2005).

OS ovunços do tcorologio c doS conhacimcntos nrédicoS tân Possibilitodo o mscitttc'rfo

codo wz mais pl.scocc & r,bés grr ontcriornrcrÚc msciam inoltos ou guc lnorriom

porto. Em Porft{gl, ôs oPruxirnodoncntc cc'n 
'nil 

portos gtr ocort"catr

d?sfcs plgrcssos, o

aao

nrorbilidodc c mortolidodc nconatal.

Nestc contaxto, c 
"hboro 

os sc4rrlos rc9dtdlt2s do sobrcÚvêncio dc rccém-

nascidos com idodcs gcstocionois boixos, sc'ia|tl ú vzz m?mrcs, esto qrrstõo tan

dc olgurs inv"stilfdorcs. Assin, Goldcnbcrg c Rousc

pcquíso sobrc o Pr€\€n& dos mscimertos

guc cstcs (principolmcrrtc os gtrc ooorrcn oboixo das 32 sarnonos de gastoçô) nõo

sonrcnt" rc+onsríwis pclo mior por.te dos mort?s nconqfois, cottto

opnoximdornrntc tnetodê doS coSoS dc incopocidodc ncrrokígico coEÉnito, incluirdo

o por.olisio ccrcbnal. Por outro Wood et ol (2000) conduzirom um

obrurgeu lodos os criorças rrscidos com 25 ou tnars satÚrolr dc gattoçâo'

Irlondo, dunontc un pcríodo dc lO ncscs, cqio objectivo foi ovollí-hs ô

ponto dc üSto rrur.okígico c dc dcscnvolvimcrtoto qtrndo ctirgisSan oS 30 mclrêS dê

idoda Ássim, dos 283 criorços ovol 48% oprrcscrúovon distúrbios oo níwl

ou

E O d.srvolümclúo foi qwliodo qtm\Íar dq'Baylcy Scolçr of InfaÚ D"ttloFÍGllt' c o fin@ rrurológicc cttuÉr

dc cEnc cttotdordiado (Wood s, ol, 2@OI

2

2
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Á voz dor foílior con crirrg!, Portdorct & dcng o{t ca

scndo qlr am 23% forom cncontrodos critérios dc incoPocidodc

No nrcsmo p"rspcfito, Shi Wu Wcn et ol (2004) consideran qu? os PoÉos

ondê figuÍ"om os distrírbios rur.rrológi disfunçõcs pulhomr"s

a

2

A rcolidodc do Soid" Inforúil cm Portrgul, c,<prc!ilr pclos dodos

ttpstFo quc os toxos dc mortolidodc infontil c o norbilidodc nõo só

diminrímm oomo !t" oltcruon, reflaaindasc

doerço cnínia c dcficiêncio.

êotnç.s - Pcdro (1999). todo o crionço é un sar wlncníwl c cn risco.

pclo qtrc é tu*psúrio idcntificor os o

dstcrminortcs dcssa vuhprobilidodc c dcsse risco, dondo cAcciol otcn& o

rn o rn fonilior, o

o inírccsso êscolor, crÍfÍr oufi'os.

tnel crúôo, dcbnrçor-mc espccificarnantc sobrc o problamritico do

2.Á DOENÇA CnóUCe N^ rNFÂMI^

2.I DEEINIçÂO E C^RACTERÍ5TICAS

Á polavro cnínico dcrirm do htim chpnicu c srglüú o Grondc Dicionírio da Lfugm

Portugrso 0991) fcm como significodos: hí rnuito tcmpo'c' diz-sa dos

doenços gue, em oposiçõo às sc plrlorgam, pcrcon'endo lentoncntc os s?us

Nõo existc umo dcfini$o médico único c uniwrsolnantc occitc do conccito dc doenço

cnínico, e isto portue sc wrificom grnondcs difcrcnços

conscquêncios (ilÂcyers c Wcitznon, 1991; Bonrs, 1999).

u Á incopcirtodc *ro foi dcfinido colÍo o+clo anr o crinça ncccrritq ds qrrirtàcio fÍcr:o pom rcolir or a.E'
octiúdadc! diôior (Wood ct ol, 20@).

a
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Á voz dor fonÍlia eli criotgot FÍtdoro, & dEt!! cÉni.n

Ápcsor dc wlgortnantc dcfínido qrnlgucr condi@ que hãb é qtfu, tâm sido

Scaundo o Acodcmio Ámzricom ds Pcdiqtrio (1993), de dfu q* *,
dc docnço crrínico. A cstopnzÉ quc duc tÉs ncs?s ou mois, satisfoz

coçõo, Â{o,ior ocÍ.cscaÍto grr o docnço cnínico enrrolw igrnlmcrúc,

a

Por sr wz, Boros dcfinc

(...) linirugõo dos firçôas oprcpriodos à idodc;

:Trn

cuidodos rnédicos b qr" é hobitul poro o idoda do cricrço ou

dicto espcciol: nois

(...) todos os docngos prrologodas

45).

r!

irruvcrsíwis. (...) Álgumos ocomporüorn todo do sqicito sam o encu"tor

orÍtÍ,los tân un pFognístico rrcs?Jvodo o curto

n

2

a

in

têm

vido quotidioro, €nguqíto outros

lilnitoçô"s a cxiprn o odcsôo o tratotncntos

a in@pocitortcs' (Barrcs. 1999t 129).

A drcr*l4o cnírico obrurgc um vuslo lequc &, daaços qrrc difcrren sigmificcf iruncrúc

sr.rolt corJln§, silÚolms, tÍ"otorncítos € rcPcrcussõcs

c vido dc oodo indivíduo. Ncsto liúo dc pnsorcnto, üqdr-* qrc o docnço cnínico

(...) nõo é uma cntidodc êm si mcsmo, lnos un termo lcfo qrc erglobo docnços

drr@, Cuc catõo nuitos wzcs ossociodos o um o?rto gllu d" incopocidodc"

Codo docnço cnírico é único 
" 

t€m utn inrpocto diicrqte sobrc o indivíduo,

o connridodc'(Phipps ct ol, l*)5t 225\

do docnço cnínico crbsistcn tÉs foses: o fos" d? crisa, rcprcsentodo

3

h

palo pcríodo sirtonrítico cfé ao início do tratonaúo c em quc ooorrc

do crionço c fomílic o foss cnínico, conoctcrizodo pclo

r.cmissõo do quodrc dc simis c sirtorrs, an quc o crioço c o fonílio tcndan c

t'z ' 1...1 lirnitctim of o9c qpproPrlrts furctialr, dirfiglrqtcrt, dsFdarcy ql ncdicql tcchtology, rrcdication, lpcciql
disi, norc ncdiccl cat thar ir uad for th. childr ogc or rpociol argoing trtqtn.ít '(rúajor, 20O3r /t5I
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A voz dos fomílias com crionços portadonos de doenço cr{nica

reestruturor os suos vidos, e por fam, o fose terminol gue obronge desde o momento

eln gue o morte Psrece inevitóvel oté à inorte propriomente dito (Vieiro e Limo,

?@?).

Aindo gue os doenços crónicos voriem no seu grou de severidode e no extensõo dos

suos conseguêncios, todos elos portilhom o focto de nõo terem curo, e esse é um dos

ospectos gue fundomentolmente os diferencio dos doenços ogudos (como se pode

visuolizor no guodro 3). Enguonto gue nestos, o objectivo é o curo, nos doenços

crónicos o nõo Possabilidode de curo mudo de formo irreversível o trojectório de vido

do doente. A ênfase é ossim, colocodo no trofomento gue se corocterizo por ser

continmdo (lorgos períodos ou mesmo por todo o vido) e nolguns cosos, muito

exigente. Este pode permitir olivior os sintomos, diminuir o sofrimento, prolongor o

vido, mos gerolmente nõo permite o esperonço numo curo finol (Borros, L999).

Quodro 3 - As principois diferenços entre os doenços ogudos e crónicqs

Fonte: Guerra (2OO2)

Poro olém de doenço crónico, outros conceitos surgem relocionodos com o

Águdos Crónicos
fnício Ábrupto 6erolmente groduol

Duroção Limitodo Longo dlrroção; indef inido

Couso Gerç,lttlente couso úni co
Couso multivoriodo, voriondo com o

tempo
Diognóstico e
prognóstico Gerslrre,nte exocto

Muitos vezes incerto; prognóstico
obscuro

Intervençõo
tecnoló9ico

Geralment e ef e ct iva (te stes
loborotoriois, i rnoçm, medicoçõo,

cirurgio)

6erql mente nõo decisivo; trequenies
efeitos odversos

Resultodos Sem curo, necessdrio gestão de longo

prozo
fncertezo Mínimo Profundo

Conhecimento
Prof issionois sõo conhecedores; doentes

inexperientes

Profissionois e doentes têm
conhecimentos parciois e

complementores
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Á wz dor fonílior con crioleo, Portodofot dr docng crúlico

prcblcmótico en esfudo e impor"to espccificor

todo o scr humno con

5

r^!t

r3 '(..,) ol.G thorc trho hg\íG or or.s qt incrcorcd rilk for o chronic phyriccl,

caüitiq! @ú rho ole EquirG hcqhh aú rcbcd rcniccc of o lyps or anourl

(...) So o4uclos qrr têm ou

oPrcscntam un clcrmdo risco dc desenvolwr una condição cnínico guc podc g!

" tcnsõ"s o qw o,sle é

ncrúo, conportoncnfol or arpciotrl c gu" llgucrcm tonMm

serviços dc sorÍdc ou eguirnlentcs dc un dctcrmimdo tipo ou en quontidodc suPcrior

às crianços crn gcnol' 13

Docço: pod? 3?r coroctcrizodo como'

rcsrltondo cm oltcroçôb

orgonismo. Esro dcfini@ qfuim grr o doanço é multifoctorlol c grr podc íi7

ün uma combinoçõo de foctorçs"t(Ottis, 2004:

22):

cvoluio, qrre oncaço o vido'

(It/holcy c Wory, 1989; 3671,

dGãn

c] tíã

psicológio, fisiológle ou omtónioo'15 (Oü5, 2@4234).Podcszr &s&tq

d"wbF.nrol , bchsvioutd, or qnotiorql

bq,std rhgt ÍtÇrircd by childrtn

gr'tadY ( , cPh.r"at, 1990: 138!

H .Á fqilurr oÍ thc dqpliE nrchdri'|t! of on oÍ.gorirn to cqJrlcral odcqustcv, nor qlly or oPProFiqtcly to cthnuli

ard ítrlGrlar to uhich thc oryo,lim i! rJbj€ctad, r.GJlting in q dirlurbqrcq in th. furstioo or íructurt of ton" pq.t

of thc orgorirtt. Thir dcfinitio|Il atnphorizcr thqt dicar ir nullifctoriol od nroy bc prc!".ítcd or rl.Gatcd by

choging ory or c cornbiutir of thr fctoÍ!' (Oms, 2q,+ 22).

E 'Âny lorr on ónornollty of p.lr€hologicol, phyiologiccl or orctomicql ttrucluÍ.c or finction' (Oils, 2@4: 34)'

'!
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A wz dqr fonÍlior con crkrtçd, portdorot dc datga o{nko

cstówl;

corúínLr. Scgrrdo oCI;F GCÍX), ciênchs podcn scr petc

dc o prcscnço dc umo

do€nço ou quc o irdividuo dcvu scr considcrodo docntc' DGS,2004: 15)a)

a4

do dcficiàcia e do incopocidoda'

ll

e por últinto, os

octividode dcrrtro dos limitcs considcrodos mrtmis Poro utn scr hutrrop' (OÂlS,

2@4t 22)16. Ás incopocidodcs podcm rtr pcrnroncntes, rcwrsíwis

dcficiêncio (ottrts c D65

Dcsvortogem: é dc ocordo con o O,t'tS ' (...) o condiçõo sochl dc prcjuízo sofrido

por um dodo indivídrrc incopocidodc grr

nornol poro utn scr

tendo en oterrõo o idodc. o scxo 
" 

os foctorcs sócio-culturois. Assim, o

Flrt

G

o

!t

como tol rcÍlcctc os conscqúncios culturris, sociois, cconínicos c ombicrtois grr,

ioml poro o R€obilit@ 2

oa

irúÍhcio tan comstcrístios grr o

nos odultos. Enunciom-se três dcsscs ospcctosi an

sury" m infônch, o crinngo op"a*nto um risco nroior dc sofrtr pcrturboçõas oo níwl

do seu dcsenvolvimcnto cmocioml,

qrr podcm prduror todo una üdo: cn scaundo, tcm implico@s sigtlificstilus Poro

todo o fonílio, gus tcm dc sc odoptor dor rncsposto às mnifcstoçõcs do doctço,

Praftor à crhnço

Ú'^ny ]t triclion or lock (...) of obility to pGrform ar Gtiüty in thc motílcr, or uithh th. r'ongG, contidcrcd to bs
nonnol for. o hrnor bsing'(OrúS, 20O{: 22}

gcrir

2

o
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I voz dor fonÍlhr con crictglt portdm, dc doarg cdnico

cnínicos nos crioíços difcrum, dos odultos (lÂillcr et ol,

2OO4), Scaudo os nasnos artorclr. cnguorÍto gl," 05 princiPois sitEçôt § cnínicos nos

oduhos §2 r"portom o nún ro linitodo dc doenços como. o hipcrtcnsão ortcrial. a

docnço pulmonor cnánico óslnrtivo, o ortrite c o d€plssib 2 gue rcqucrcn

tratonrcntos médicos oo níwl dos cuidodos dc

criorços, por srio vaz, sõo ofcaodos por

do dcsenvolú mcrto olé à
un

,o
diobctcs c @ co,rcno, qrr dodo o foho da fomilioridodc c dc confionço dos

pcrmitiram ouirÊntar o cs?crwEo c a qrnlidodc dc vido dc crionços con docnço

rn

nívuis dc aridodos (iiillcr ct ol. 20(H).

rcfcrenciodos Pot'o oúÍls

litoram o aro dc nuritos doenços

15o

!§cr

a

Sc por um

o

infôncio, os cstotí#icas mrtc-oncricoms ravtlom qrr

crionços c odolcsccntcs vivcm cofit uno cordi@ cnínico

descnrolvimcnto, compoí*tomerÍtol ou anocioml (tiillcr et ol, 2OO4). Em Portr.rgal

.stimo-s2 qrr cxistiÉo Pcrto da urn nilhõo dc deficicntcs, sendo o

docnço crónico, incqocidodc físico ou dcf icit sensoriol (liorinhciro,

a

lTIi'!

Ás docnças crónicos mois Prêvulcntcs

dccrcsccrúe, o &ie, c ac:zclmlt, o osno, o diobctcs, o docnça oord'nco congâito arn

epilcpsio (Boros, 1999). Outros, nois ,loros cono o or"tritc r.curnotóidc, o fibrosc

irrtrr;fu Por l/IH, o lancctnio e outu'os colcÍ.os c os P"rtrboçôas

c ncuromusculor.cs, podem scr bcm mois dcbilitontc§ c ossustodoros com

crolu@ imPnavisíwl e mritos rczes dcgcncrcfiYo (Borrps, 1999I

Áno Sof io do Silv,o 6ona.
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l voz dor forlliot cort crkneat portdorot dG doctlço crútico

z.z oÍt plcÍo DÁ DoENÇÁ clólncr N^ cRrÁNç^

Á docnço cnírico inffucio é um ocontccincnto dc vido stncssontc c pcrtrrbodor,

sc repcrcttir em diwrsos rír"cos do Údo do

iêncios owrsiws Por um lodo, c imPcdir ou limitor os cxpcriàcios dc vido

1999; moryodo ct

al.2OOO:Sorúos z Fognrlho, 2OOl: Costro c Piccinini, 2002: Sortos Silva,2OO2).

No litcrstrro sobrç

estádios cmociomis c ctitudimis, tn11is ot 6cms prcvisínciS, qrnlificodoS por choquc,

mn

Ia()

Q

a

a :{,l

rn

mois ovorçado) possom oo scrcm confrontodos

com o diognístico dc uno docrço cnínie. Emboro, sc raconheço octuolmcntc çr
estcs padrõcs de c dc otitudes estiío usuohnantc Pnasêntes e sc

võo scguindo uns oos orrtros, oinda guc posllrIrn co-ocorncr 2

à docnço crrínioo tcnde o scr cncarado coho um Proc"sso contínuo

a

diúmico, c nôo cono ctoPos quc sc ultroPossom. Scndo

por pcríodos qtr oltcrmm crÍtrc o ogudizo@ c o rcmissão dos

é natrr,ol grrc por"olchmcnte tonbém

o

a

64

equilíbrio c occitoção 
" 

oúrus dc moior rcvolto c onsiedodê, com podrõcs qr.rc são

Todo o proccsso dc odofioçõo é voriówl dc i;rdivíduo pono indivíduo, c nclc intcrvêm

do fohílh e dc outr"os

às corrctcrístícas do docnço, wrificesc gLl2 c)(is-fcm osPcctos guc podcn

dificultor a odopto@ grovidodc. o visibilidode, o curso impncvisívcl

o uso dc téoricos dolorosos c

3

o

Áns Sofio dq Silw 6ones



Á roz dos fonÍlic conr crk'te!, PoÍtdolu dG do"lço s{nko

Embora. sstcs qsPcctos Posltom s"r irtcrprctodos

é o sigifico@, crtgtrrto

2

do crioço (Borros, 1999). 
^ssim, 

c dcPcndcndo do

dcscnvolvinmto cognitiw ê lrochl 2ftt gtls Sê cncorÍtno. o crk[rço tcní un concaito dc

dc docnço influi

a

A

FI

à

rcs?osto oo tr',atcmcrto (Costro a Piccinini, 2002)'

A idod. c io* &

a

Scndo os foctorcs cognitivos datcrmimntcs

rnotirroçôo, o podlfr dc

o

rchciondo com nclhor anÍdc, con rnclhot'

cohportomaúo, níwl dc

3

lt
c

2

técnicos dc !h|íd2 c uno nrlhor qulidodc dc vida (irloryrodo cl d, M: cíioflk e Gong,

do crionço à docttço,

20 rcocÉ ctnocioml cm situ€ô?s dc conflito

(lÂorgodo ct o1, 2000)'

No trobolho qrr dcscnrohunon sobrc o c)Q.ctcfiYE & eÍiútio do criorço osrníti

suo docnço, ÂÂorgodo ct ol ctcstoron guG olt criorços mois wlhos

de eÍicácio, oo nívul do ouro-aldado, significctivomrrrtc

às dos crionços moi§ rrvns 2 quê quorÚo maior é o scrtimcrto dc cÍic«io

nrcmr é o frcgúnch dos crisss. Âssim, ' (...) um dcscnrolvitncnto GogilitiYo llÚis

nuior comprccnsõo qfirc sou3&, docnços c

(iloryodo ct ol, 2@t l2T\

P ' ,{r crp.ctqtivo, dc Gficdciq ou crto+fic&h pPrcsrfon q copocidodc p.rccbidq Pora ")ccutor 
con êxilo un

deta irdo (ilorgodo cr ol, 2(XXI lz2\l{ióarlqtr çe dcfanden ql," ccrhGccr or conportolcnlot
obtcr rÍr dctamitodo Í'ralltodo tib é rrficiq*c pctq FFonwtt cÚtt n"ttro'

Poro td, or irüiúdüoú dcw[r to[bén arcditor çrG & eÍic.ou o fuqrpatM-lo* Qucrdo GxittG un ÉGlltlmcnto

Flrd dc contrclo, o indiúduo ficqná nai! à Yontodc G coífiotto pora Gra.cutor dstsrninadq toEfq. Âlim, urn bqixo

rrtido d" qIto-cficóch Gító rrclciçrdo con dcFlrdo, bob.o allo-€tlina, aÉicdodc, F{inlarlo, a4|orto qr unt

forfs srtklo dG Gonpctàcia fcilito o! FocG.8. cognititlt 3 cttú
r.Gdizoçôo pcrúal c uno mclhor

prstadido. PGo

Ám Sofiq dq sili.q 6on"J

iÍrtqgleAo úcid (l oryodo .t ol, 2Oq»
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Á roz daa folÍlior cont crri.rtço, Portdorcr d. do.tl!tr clú*:a

linho tcmítio, Ouermro er ol (2003) elobororom um ettudo cqlo objcctivo

consistio an dgtcrmirrr o cfiaicio dos pnognorrs dc

gcsffu (*lf awqencnf) do osnro, em criongos c odolcscartcs. Os dodos obtidos

pcrmitimm-lhcs conctuir guc c!rt"§ pÍ.ogronos qiudorn o mclhorur o fincjrlo do pulmõo

c os scntimcrúos dc reduzzn o obscntismo cscolor, o númcro dc dios

possireltncntc o nútrcno dc mitcs pcrdidos, Plo gu" csfcs pÍ"ogrohos dcwrto scr

lwtim dc cuidados dc soídc dos crioços e odolcsccntcs oom o:tln (Grcvoro

at ol, 2003).

Áihdo nêst" domínio, Clork ct ol proronorn nutn cstudo con criongos osrníticos, ' (..')

grr o outo-efiacio é um bn prcdictor dc

docrço crónica'(,t{orgodo ct ol, 20@: 123).

olén do idodc e níwl dc desenvolvimcnto, outr"os coroctcrísfi pessoais como,

cstobclccer reloçõas sociois, dc sc intcgror nunr gruPo dc porcs c dc

r.l

eo

o

L.l

rcsolvçr pr.oblcrms iÍrterpcssoois têm sido oPotÍtodos colno facilitodoras do odoptoção

crionço (Barrcs, 1999). Ao scr confrontodo com sitt Ecõas gcrodoras dc strçss.

mmcadomantc os hospitolizoçôcs c conltultos frcqucntcs, o scporo@ do fomílio. do

os tnstdncntos ogF?tt§ivos, o crionço fcní dc dcscnrolwr

estratégios & *pirg". Ncsto linho dc Pensonctrto, San os s Silvu rcfercn guc,'(..')

o<igêncios do siluoçõo e o dcscnvolvirncrfo do crionço, níwl dos

2

C)

cohptêncios cognitivus, do rociocínio sociol e do hobilidode poru rcarulor

o oo?!t!b c o ulI dc rnctodos &' cqir?arytili@d

(Sontos c Silva, 2@2t 244).

lü qrr sc r.efcrs às co.ocf"rísticos do fornílin, c naiorh dos outorçs corrobonon o

idcio dc que o supor"t" familior c hranbro da fomílio sôo

rt Corn o crclErlrlg conhacinaÍto do inpoÉlhcis do popcl do docntc qútico, tr gcttão do rq doaeq o sdttco& Pca
q {ídc, rrrgiu cono urnq conpqpnlc frldon"rúol do tr.útoncnto madico. Dcsdc o *grlndq rnctodc do décodo dc 80,
qrc uÍrior rnodclor dc progromor dq GdrJcoEAo por.o o soldc tên lido dcÊNolvidor, c cnbor^o t.jom utilizqdo!
téoricq! difcrqrtc., tod6 t&n cono F incipol objcctiw, atÍlsllc qt ooPocidct dG ortcggttõo. taIlo pa! a

Fctr4üo corno pa! o tmtancrÍto dot 
"lriaódior 

dc orno, anr crioçaa c oduhoc ( ongdo st ol, arqr; éts* s 60n9,

zmo) EÍt"r rnodclor cAo forlnulodoc con bora an lcorh, dc comportolnaúo lunor, mde or prirrÍpior do

agrcndizogcn c do moriwçâo podcm qjudor q olconçor o nctq dq óPtino gcítAo ds docnço (Cld* c êor9, 2000).
p ' ,.. o col*g é úilizodo pa'o iÉluir todq, or rrrpoíoa o cpiJdic ol,l aortcqimantor gcldoÍtt dG ,tl.G!t' (Sqrtot
c Sih,u, 2qr2r 24ir)

^no 
Sofio do SilrÍq 6om?s



Á voz dor fonílior con crictcoa poítdorc! dG doctlÍ! crúÍcq

importontcs fontcs dc informo@ e influenciom o modo como o crionço lida

2

1999: C,astro c Piccinini. 2002; Silrro ct ol, 2@2: SorÚos c Silm, 2002).

Ássirn, o fonílio torto Podc funciomr coltr tm foci oono um obstóorlo

o

g

pnocesso d" odoptoçãto do crionço.

A idcio dc gr: os pois têm

c sou&, é ignnlmcntc cons€nsüol. Dcstc modo. ' (...)

o docrço cono una dos núhiplos condigõcs coltt

tcm dc viwr, san igrrmr mos §"m drotmtizor, ibucn da formo imPortortc Poro

2

e

é & * cspcmr guG grlorüo mois gnow for o sitrn@, rrionas os

67

!i

(...)

oos outros clemcntos do ncio, é dc salierúor que a criorço cstó

conf?xtos poro olém da fomílb, pclo grr a cscolo c o gruPo dc porcs

desempcnhan igrnlnrcntc, uma izofu e

à docn« cnSnico (Bomos, 1999; Sontos e Silvo, 2ü)2)

^ssih, 
os r.cocções do crionço à docnço crôico dcPcndcn fundontctÍtolncntc. do

significatircs "q^, do nívcl da dcscnvolümado do

dos ncconismos dc qrr dispõc porc ultnopossar os dificuldodcs c atn mcnor gttou. do

Á Ácodcmio Átnaricom de Pcdhtrio tcÍr.r.c qw cstudos rcalizodos ms

décodos, sobrç o fun$ psicológico dc cricrgos c

crionço, do fomílio c do docnço, quc lmis qiudonr o cnfrcrúor o sft.csrt c ultlqossor o

risco dc dcscnvolwr dificuldadcs sccundrírios, cmocionois

EIii

idodcs de problcnos psicológicos c qu" o risco destes ocorrcrcm porac.

rcflactir mis o prusctfço do sitr.nÔ cnínioo do guê o s1E gmvidodc (Ámaricon

Ácadcny of P"diotrics, 1993).

docrço cnínico pcrtrrbo todo o üvêncio do criorço. MoE

Áno Sof iq dq Silw 6oncs



Á voz dor fonÍlior corn criorçnr poÉdomr dc doalgq Gr{rico

hó grrrn considat guê csta nô é o totolidodc do crionçc, é qcnos umo &s

AI

Q

agr.rc !t?jo un ocorúccínrcnto dc vido indcsqiówl

qrr o docnço cnínica. ncgotir,us Pora o

criorço c qJc o noiorio sc odopfo bostortc

; Costro c Piccinini, 2002).

o o<pcriàcio dc vivcr Gon uno docrça cnínico

deixo dc ser problcnrítico, pois oltcrc inevitorclncntc o ritno dc vido do criorço,

físicos, olimentorcs e de socinlizoçõo.

1,5 o 3 wzes mois propcnsos o

cducociomis grr oS criorçoS sarúív?is. EStzS problams podcrn vurior dcSdc

cscolor (ÀÀcycrs c Wcitzrnon, 1991). hlarochcck ct ol (199E) rcfa"cn, gw

?ttos crionços passon tr& wzes nailt dioS doenfcs m cono e oúl"oS torÍtos trêS dio§

izogcn c succsso escolor

Num ortigo dc intcrwnçõcs Psicossociois atl craonços con docrlço

crónico, confirma-sc a ideio dc quc estos crioças oPrcscntam to(os

dc saÍdc tncntol cotrporutiwtnattc o outros, c qr cstcs podcn Pcrsistir

nuno forta oduha OS nrcsmos outonas Solicntom, grr oS cvidêncioS prornron quc

a(islctl irtcrvcnçõas corPozes dc qjudor oS criortço3 ê írs fomílio o lidor con oS

comequêncios Psicológicos " 
sociois o§sociodos à docnço cróni

do intcno@ do criongo nos uíraos

corúcxfos onde estó inscrido (fomilio, cscolo, hospitol),

ctrotÉs dc nesposros tmi§ Positivos do criorço c do s.n fonílio às cx!ârchs do

tcn

a4

e

cré

c

o

2

às

5l

^m 
soÍio dq Silvq coiras :.rI



Á roz dor fonÍlic con criancE Frtdoru dc docnga cr{nico

docnço (Bounor ct ol. 1994

Em genol, o risco dc pnoblams psicológicos otiryc crionços c odolcsccrÚcs com

sen grondcs norioçõcs cntrc ums

(Arnzricon Acodenry of Pcdintrics, 1993). Ncsl" cort?'do, rcÍuc - * qtn

pode ser cncor"odo ' (...) sitr,roçõo ctípico, idêntico o quolgucr strcss

omrmol' (Bctisto, 2üD:31).

2.2.1 O destwlvincrto do

deScnvolvimcnto dc codo gnupo etôio influen m modo co]tlo ?stos rcogcm e Se

o G! *t tnêstno

Ássim, o dimcnsiio eln guc umír doenço crónico pode ofactor

c

o

c

o

o

tipo dc docnga c sr.n crolu@;!l o

e

a

grou dc limitoçõo imposto Sobre os funçõcs físicos e m"IÍt6i$ o temP€romento

o fortm corm o fornílio funciom conro

situoçôo financeiro earç,jc de suporte sociol en quê sê Podên qoior; Porc?iros

!f'il ooln oe

crionça docntc c olguns r^cginrcs ncdiconcntosos Podcm P2ltlrbar o

criorço (Srcnwick, 199f: f.
principol torcfo do crianço é dcscnvolwr confionço. pclo

grr é csscnciol o o<is-tàcio de I-rn

19E9). Qundo suÍle una sifuoçõo dê

pivor o criorgo do nclociononcnfo

o

a

raF

u

confinodo oo bcrço, vê oS sroS habilidodas lmtoÍ.os e o contocto com o ombicrÍt?

com os s?us pois,

As cxpcriàchs scnsóric'motoros So fidonrcrtois Pono o loctstttc, quc umo \'?z

o

Ánq Sof io dq Silr,o 6on"s 69



Á \Dz dot fotrllht cm crirçor Frtdolü dc docreo cúnko

crionçtr, e csto Podc scr ertcndido Plos Poi

pqcl imdcqrrdo, detcriorando oindo mois o rchciomrrErÍto pois-filho'

Qmndo o criorço qr"crdc o ondor c o folor (toddler - 15 ncszs/3 oms) cnconfÍ"o-s?

docnço c o suPcrProtação dos

3 rffrl

a

fi"cçrcntes. Ássin scndo, é

No qw * reÍcrç

ncdido cm qtr limiton o axPloro@

a

ea

2

eo
6l

A

vcíir, confurlo ôS cSfínct"Í"cs podc ignrlrnantc ficar odioda Tol conro ocorna oom o

rnuito prrajudiciois Poro un

tddlq. Um docnço cnínico podc cxigir hospitolizoçõas 2

o

mcdida cm quc o crionço Possui cmnnc copocidodc dc suPortor o strcss. desdc

cYlog,,

(4-6
AI tr7tl

o

2

doança podc limitor o srn

níwl do dcscnnolvitncnto

Sociol. ISto porqu€, o docnço o.r defici&cio podc confinor o PÉ-sscolor oo scu lor

dos octividodat com os tau§ PoFat, fundalEntois pora o srr sociolizo@'

^ssin, 
e como gcrolmcntc ntío

inodcqr.ndo à o.nrÍtin

Outro dos torcfas deste período é o cstobclccirncrto do idcntidodc sc*nl

EIiN

consciàcio do Sau corpo conccÍh!-s" noquilo grr lhc corSo dor c Sofrimcnto, pclo

quc podc tcr dificuldodc em formor unn imogcln ncrÚol

Ncsto ctopo, urno dos inflúncios moi§ cruciois do docnça crónico ou dcficiàcia é o

dc gtr foi eh qrrn Provooou o doatg por ocçõas

can$rúv?is ou rmldodês redis or inroginírios (Wholey

No idodc cscolor (/-ll oms), criorço csforço-sc pclo oguisiçõo dc un sentimcnto dc

^m 
Sofio do Sihrq 6on"§

a
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Â voz dor fonllior corn criorpr portodomr dc doc4o Grúri.:o

oo ncsmo temPo scntimcntos de infcrioridodc. Á r'eolizoçõo

Pelo qrE o dcficiêncio ou docnço podc cohpÍ.onctê-lo. Á docnço podc oindo, limitor ou

poÉicipoçõo do crinngo crn octividodcs dcsPoí'tiYos

a)

o ê otl

do cscolo podc coloaí-lo ruma posi@ de dcsvontogcm cm nchgõo oos s"us

da ycryoúo c infcrioridoda É tombcm ncsto

idodc. qr.rc o criongo pos§o dos rclociommcntos csritos com o fomílio Pono urm

rn

estiho c pcrc"pçô gu" t2m dc si prtíprio. Á crionga ncczssito dc sc scntir accitc, &
scrrtir guc Df,ft?,,,c'. o doanço podc fozàlo sclÉir-s" diÍcrqfic,

dificultondo o pnoazsl;g de sociolizoçõo c exoccrbondo sentimcntos dc solidõo e

^s 
t€nto.tirrús dc dcmonstrcr indcPcndêncio, podcm scgrundo os ncsma:t oufor"os,

monifcstor-sc sob o fortno dc rcssctttitnarto

tnototnertos ou ?tn comPortamcntos dc risco.

os pois, nacuso cm §?güir os

.ro * rçfqc a

idcntidodc pnípria Á odolcscência (12 -lE oms) é un período

gtnl o crionço Posta o tcr colpot+ohcrrtos sociois c

ea

emociomis dc pcssoo oduho. 
^ 

rf,I|(x{ri.fu- do sr.n próprio itttogch torfio o odolcsc"ntc

ortocrítico e orciolto, prcoo+ordcsc sobrçürô corostcrísti@s físicos c,

pono guan o scr difcrçdc signifio m rmior Portc dos wzas *r inPcrfcito.

Assitn

forrno& do idcntidodc do adolcsccrtc.o

c

tensõcs enociomis glrc uttr 2

E isto poryrr, o oporêncio, aptidões c os hobílidodcs sõo tnuito

nulorizodos pclos pores: un odolcsccnte quc oPrrcltcrrtc um limitoçõo nun dcstes

c sspcciolmartc sc a dcficiàcb irrtcrÍ,*a corn a oporênch físico,

7lÁno Sof io do Silva 6oÍtqt



Á roz doc fonÍlht coltl criols, Portodoro, dG da-rrço crúrico

o Ít?jcigõo por Por"t" do scu grr.rpo de

Scndo o odolcscêncio urn Pcr'rodo 2m quc o iowm orcaio pclo indcpardêncio

ê elr guê * Íazcm plonos fi.ÍtuÍ,os. o dcpcndêncio imPosto pclo docnço ou dcficiàcio

podc ncstltor atl conflitos fomilior.cs c 2n GoNnPoítoltlcntos de rsbcldh quc Podcn

colocsr o suo vido cm risco.

Ám Sofiq do Sih,o 6on"t
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Á voz dor fonllior conr crkncos poÍtdomt dG docnça crón'r:o

4
f\
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Á voz dqr foÍÍlior com criaú[r portodom, dc docnça cdnico

csfÍ.ulr.ro c fiJnciomrnc,Ito do sistctm

2

a

Algorvc, con s"d" cn Foro (Estaturfo do 5N5, 1993). Ás rc9iô12s dc soúdc são

t. O gISTEt^ ],|ACION+rL

sccçõo, pnatcndo obordor olguns trípicos rclociomdos com o oryonizoçõo,

ocçõo suficientes

Estos pod"m oindo scr

diüdidos cm $b-rcgiôcs da

opcmciomlidoda do sistem (Lci dc

tTr'il

o §istcmc d2 soúdê poÉryÊr' é constituído pclo scrviço Mcionol dc soídc c por

icas grr desenwlvon actividodcs dc promoçôb, prcvençõo

bcm

(tai

a

r.rl prcfissiomis liuts grr ocordcm com o prirrcirc o ptstoçôo dc todos ou de

prestoçôo dc cuidados dc soÍdc r,.,Út:p os cstobclccimertos do scrviço Nocionol da

(SNS), os cstobclacirilcrtos privodos c profissiomis libarcis oorn gucm

Â suo orgnnizoção divisõo do tcrrilÚrio mcioml am rcaiõcs & sot&,, qw

A

astobclcccm o ligoçõo .,rt?c o nít/el locol e o llÂinistério do soúda En Portr.gal,

cr(istcn cinco rcAiôcs & sfu,. lürtc, com scdc m Porlo: c,,úro,

e Volc do Tcjo, con scde clr Lisboc Álcntcjo, con sed" cm Éroru

gÍ§

rla

Bos"s do Súdc. 1990)

A l,ji & Bosas do Soídz csfobcleo? qu? o sNS é ürtclodo pclo ilinistro do s(Údc c

o níwl

t!

^m 
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A voz dor fonÍlior con criorcns portdonor dc docnc crónioa

odministro@ rcgional dc sorÍda Ás odninistnaçôzs r.giomis dc sorídc sõo crtõo.

ótrn geqrórti«, coordcnott o

sorÍdc de todos os nívsis c od.+Etn disponívcis

Os cuidodos dc soúdc cncontÍtom-sc cstruturodos em prinrírios (ou dc 1.' linho),

scguir um filosofioÍla

a

tcmÉúicos c dc rcabilafo&. Por os cuidodos seandírios c fcrcirírios

lógioo rraoctiru ê itncdictasto. Esto

vaz,

rT,n

a

êstrrrturo. viso fundoncntolmcntc r.ociomlizor o utilizoçõo dos rccursos

pclo qrrc o prcfcÉncio dcrc sar dodo oos gr.c proponciomn noior

populocioml c grc stio os q.ridodos dc soúdc primórios.

a

A Lc,i & Boscs do

o.ridodos dc soridc prinrírios, grr unto dos comunidodcs' e que'dcnc

ortiorloçõo crúr'c os úrios níwis dc aidodos dc

dos mais difercnciodos poro os siltuçõês dclcs corcnciodos'

(Lci dc Bosar do SoídG, 1990). Cortudo. o o<pcriàch cvidcnch qlr os octiÚdodcs

So frcgucntcmarÚc dcscurcdos c rc|cAados pono scaundo plono c quc sõo

os astiüdodcs tcropârticas grr ooobon Por ob§on?r o hoior Portc dos rcanrsos dos

siscmos dc soúdc. Esto rcolidadc é visíwl no disfribui@ dcsigruol dos

fimncciros, trutcrioas c hunroms pclos difcrcntcs riPot dc

qtr os sccundírios s tcrciórios obsorwm o nroior Porcclo. Scaundo o OFSS, oPcsor dc

do sistcmo dc sorÍds c umo prioridodc político, os númcros cvidcnciom tcndàcios

distribui$o dos nâicos cn funçõo dos n"csssidod?s

o

j
aq2!

o

a
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Á voz dor fonllio, com crkrço, portdorq dG d€Eo Gúnicq

dc soúdc ou dc modclos dc Pncsto$o

Cono rcslhodo, tehros umo ofcÉo dc scrviços ombulotórios públicos i

qua tcndem o prcfarir os instituições hospitolorcs.

lÂuitos utcntcs optom Por n2oorrcr

o nôo sar

dc diognístico podan scr obtidos

lü folto de um

iti

)

hospitohrcs ou oo §?ctor Privudo

cm poucos horos (Bcntcs ct ol, 2@4).

Sobrc cstc trípico, o Plom Nocioml dc SorÍdc 2@4l2OlO exfr,qw,

funckrmrncnto irtcarcdo dos diwrsos níwis dc plusto@ dc

o primciro níwl dc ocssso

&sp1cr'(Àtinistáio do Soídc c D65, 2@4: 156).

situoçõo gcr.o pr.oblcmas q dois níveis: Por um lodo, o funciommanto dos

hospitois é Íorlemqfie pr"cjudiado pch utitizo@ a<ccssivu dos sarviços dc

ur.gênciC por a|trc, podení sigmificor pFoblcrms dc accssibilidode oos cuidados dc

enlre o funciomnrctúo doS rcdcs hoSpitolor.cs c o prcstoçõo dc cuidodoS dc soÍdc

prirrírios, é o qrr onncio o Plom lücioml dc soúdc 2@4l2oLo (,tiinistêrio do soÚdc

c D6s, 2004).

Tornbern oom os chcrúcs cnínicos, cr(islc o rf,/,:c,4|fu dc grr o podrüo dc utilizoft

dos scrviços dc soídc é dcsqjustodo das sr.ros ncc?ssidodcs. Ncstc conto<to , Ch*cpa

(ã)O0) rçfcru que o

à folto dc opoio doniciliôio. Á clcrrudo

úilizoçõo dos uryênch podc corno jó foi indicodo, scr a<plicodo, 
"tn Portc,

pclo inepocidodc dc resposto dos cuidodos dc sorÍde primírios

à

r{]

a

' (...) é um indicodor cnrchl

(ÂÂorirüciro, 2@Z 134).

A
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Â voz dor fonÍlior corn criatco, Frtdolu d3 docnçn crútico

porturguà. Dcstc nrodo. &,

têm

com

bcm

tr.dohcntos, vigilôrch Í"Ggllor " dc oonsclhorcnto farnilhr

olto hospitalor. o irúcrmrnanto prolongo-se Poro olém do necessidodc clínico,

dà dcstas criruços c sros fomílios,

como nos artos ern sorÍdc"

Ncstc Eslêvõo e Bordcino (1997) MTil a

umo crionça no

rucom.ndoçõ"s poro o vedilotcropio doniciliôh cnr docnços pediôricos, rcfcrem

rT,n

domiciliôio dc crionços dcDcndcr*eS dc tccnologioS. 
^s 

mês111os autoros ocr?scaltotr

qrr, ' Em muitos poíses, o sistcltr dc prcsto@ da o domicílio

oo posso qtr,, eírt?c nís, um dos objectitos

q

rcêhbolsos e estnrtunas Sociais e hultidisciplimres guc aPoizm criotças dcpcndc*cS

I2

A & Domicilirírio, obrigo oos quc lidam com

cstos crhners c srns famílios, ll

IE Á odnrissôo dcA

hospitol s.i dew tcr lrgor gtnndo

q! prcstodos 2n oaÍI, cm consulto cxtcÍ.no ou cm ho+itol dc dio' (Instituto dc

à Crionço, 200O: g). Assim, os cuidodos domiciliôioí

csto qrrstõo lÂorinhciro rcloto qrrc. (...) úrios poíscs do

E

(...),

"xtremomcnte 
rítil e cficicntc o cxisêncio dc 'enfcrnrcirps dc ligoçõo" (...), fazcndo

opoio cortinr.ndo à crkÜrço c sra fomílio (...). Com cstcs Prognoms, foi possírel

prcstor cuidodos oo mais boixo custo e, mlguns cosos, umo rcdçõo sr'?crior a 50%

a A Ccfo da Criq{a l.lorp oliado foi odoptodo rln t98a por v&hr oracio$õ,r q,.aFifr a é un doõrntnto 4E
l! rnc o! diÍ."ilo! dct criatçot horPitqlizodq, (Indinno dG 

^Poio 
à Crianço, 2000)'

ran
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/l voz dor fonllior com crioEo, portdomr d. do".nF c]{nico

úgàchs hosPitolorcs' (ltorinhcirp, 2002: 136).

Á estc rcs?cito, o Fundoçõo do 6il (opoiodo pelo Sociadodc dc Padictrio c

dc opoio à ncinscr@

dc crionças inlcrmdos ,tos lpus ombicnlzs fomilior.cs, dc ocordo 69m umo idch do

Flospitol dc Sorto ttiario. O projac,to cstó octiro dcsdc ÀÂoio úhi

dc opoio oo domicílio, constituídos Por um médico, un enfcrheiro c um

fisiotcroPcuto, quc ocomPonholn clínio c sociolmcntc criongs

lÍm

, g oonto oon

2

6r.ondc Lisboo, Volc do Tcjo c Ribctcjo, com do for.o rcs?inctório. É

iguolrncntc dc dcstacor o (,,rlro de Ápoio o Cuidodos Cortinr-ndoS lrtcarodoS

Domicílio em Docítcs Rcs?iratórios dcPendcntes da tecnologio, criodo

l,lospitol. Estc Ccntrc, conto igmlnante & otÍcrnqcn. é

coordcmdo pclo Unidoda de Pncumologio Padiritrioo . tcttt umo rcsto expcriêncio de

2

Áprcvcitor estc intcrassontc pr.ojccto e cstcndê-lo o todos os criong:oS que

GI

o nelstrírio 'ldfh Cot Syslctns in Dwriliott Portqol', discrinim os

cür soÍdc prirwirios Portryu"scs sc dcponon.

. Distribuiçõo dcsigr.nl dos

Difícil occsso oos ctidodos dc

Sarviços públicos dc cuidodos continrcdos c da opoio domiciliório muito

c)

ftIT,A

il

limifodos:

Difcrcntcs opiniôcs sobrç o sist2ma público dc cuidodos dc saúdc prirwíriostl

^nq 
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Á roz dor fo lior coni cri.rtgt prtdoror dc docng cnónioo

(30% do poprlo@ considcÍto guc lhcs folto cr.cdibilidadc);

do Qrrlidodc cm Sorllc;

Folto dc coordcm@ crrtr€ os scrviços dc cuidodos dc

scrüços hospitolorcs c os médicos dc clínico privodo;

. Ác?sso oos scrviços dc saridc limitodo o Pcssoot tn6as pobrcs c isolodos

. Escosscz dc pcssool orxilior guolificodo nos cêntrcs dc soridc (Bcntcs ct ol,

Em orno, wrif icam-se foÍt€s cstrtorBulonrcntos

r.caistom-sc cfcctivurnzrrtc insficiêncios c inodcqmçõzs, grr constitrrn

corüiciomrtes à cfiqício e eficiàch do sistcrna de soíde.

tü Anbito do tcrm cm cs-tudo, sobrcssoi grr o moiorio dos

rcflcctcm umo tendàcia contnírio à p'cconizodo Pora o:t dcnços cnínicos, ondc o

focolizoçõo dcw scr colocoda contiruidodc ôs aridodos c ordc os cuidodos

tl

2

E

domiciliórios e os serviços boscados m comrnidodc ossunrcm un popel csscnciol.

fundornzr*ol guc run futrro próxinro, Portrgol rnclhol'a o oo?gÍ, oos scrviços dc

dc cquidodc c Aoronto nclhon coordcnoçib crúrc os difercrtcs

níwis ds aridodos (Bertes 
"t 

ol, 2@4).

ôm o amcnto arbstonciol do codiçôa; cnínicos ou com

dcficiàcio, sõo coda vez maiorcs os cxigências quonto à gomntio do guolidodc dc

vido. qrrc s? troduz cm ncccsltidod"s dc opoios, cspccíficos

o

a

a

por

criorços frcqucnton rvgulorrncntc o!, cütalltot c irúa?orncrtos hospitolorcs,

-!
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A voz doe fonllhr con crioEq! prtodoru & docngo crónico

mos é comuidodc, irúcgrôdos m ssio fomilior, ?scolor c sociol, quc Possom o

oA :'l (...) poro qucrtÍl
iIF hospitolor.es scjo rcdrzido oo míhino c substifuído Por cuidodos

oo domicílio, o criongn bencÍicie dc opoio fonil

ncirtcgro@. Estcs osp?cfos prcvêcm

coordcm@ estr.cito crtr.c o plom nédico c o cducafirro, pclo qr o interocçõo cntrc

Squrorço Sochl é imprtscindrvcl (ttiinistôio do

á

ti}l

32

a

íl

FI 20

).

O dcsofio consis-te cm providcncior serviços conrlitôios obr.orgcrrtat

cuidodos ofrovés do cornplexo sistcmo dc sorÍda. As crionços ? suos fomílios

c coordcmdos. PoÉm, o rcolidodc

hostro gue estes sõo frcgrrntcnrantc descoordcmdos, cpisódi

rcpcfidos (Kclly ct ol, 2002).

2

,4

raiito

içô2s

1.

cnínicos dc sorÍdc, norncodomcntc:

n ' - Crrtro os condiçõcs cníri

!t

é importorte qrr os pcdiatros se cnoorúnam

pcríodos dc crisc, prroüdcnciondo o'ncdical hané a

pono ninimizor os cfcitos odvcrsos (físicos, dc dcscnrolvinrcnto

íà

i

a

2.

o

Cuidodos coordcrrdos - Os cuidados continndos rcgucn2m frcgucntcnrcrtc

assist€rfcs sociois, cntrc

incluir

Ám Sof io do Silw Gorncs K.)



^ 
toz dot fotrílic con c arcor dc dcngo cr&tico

rutros. Destc modo. e Pono guc Poslrom coordcnor

dcscmpenho ms cuidodos à crionço e respcctivo fomíl to.

!)

Á cquipo dcvcú io

2

o o@oçõo à docnço cnínico, crior um plor

educocioml com o escolo locol lilor o oczsso o cuidodos coordemdos c o

3. Tronsicõo Um oumcnto do vigilânch. podc scr ncc"síírh drnontc os

2 Por vrzzs difíccis

odoptcçõcs tân dc scr resolvidos pch crionço e pch fonílio.

4. Scrvicos boscados m cornunidodc - 
^ 

cguipo dcvtní conhcccr gr.nis

disponívcis poro oPoior os criorgos com

necêssidod?s cspcciois & $údc e gorcntir qrr o frmílio rclúc a ossistàch

5. Scrúcos obrorrcntcs - Ás crhnços con nr:csltltidodcs e+cciois da

portodonas de dcf iciêncios grows e pctologias noros)

podcn rcr rmis dafaaddodcs

rl

ro.

sorÍdc gr,tc os llcrls

por?s. Esto sifnoçõo pode esfor rclocionodo con o níwl socio-cconímico do

fornílh. con o csoorÍt"z dc scrvíços dc

úl

2 Tfi

conpla(os, podc scr outro dificuldodc sclrtido Por cstos

pcdiatros gtoortir grr cstos racebcn o opoio indispcmórcl (Amcricon

Acodemy of Pcdiatrics/Comnittcê on úhildren with Disobilitics. 1994

Á Ácodcmio Árnaricono d" Padiatrh dcscnvolwu. "ri 
1992, un nrodclo dc cuidodos,

fonílio c boscado dirigido o todos os criarços,

ít

ãI
espccial às corn ncccssidodcs cspcciois dc sorída, datigürodo' rrredical M.
'rücdical tbné nõo é um edlificio, hospitol, mas o têrno utilizodo Paro dcfinir
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A rDz daú fdÍllio. cotr ctiúço! PoÉdomt dG docngq Gr{nk!

coordcmdos, comPortlrivos s cuhuulmzrrfc o&uoaos (rnais dztolhcs

quodro 4), Funciom a

Os cuidodos dc soúdc prinxírios providcncion o 'ncdial honp' às crionços com

os ctidodos, vcrticolnpntc, con os

pediorÍ.os c outros prrofissionois dc gúdc, c horizortolncntê, coln os nacursos da

opoio à fonílio (NICHQ, 2005I

& 2

a
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Á tpz dor fqrnílisc con crkrço, portdoro, dc docnço oÚnico

Arodro 4 - Comctcístios idcois dc uno IMn

- Os (rlk odo. io prtítodot lr conuridodc do cÍblço, cn hcoi! assdv"is por

forllio/cr"ionço a os profistiomit ds

Éblicoú:
- tr faiÍlior/criaEot

rÉccrritr'r.
- RcÉpoGobilido& " cÇúi.Ír9o rnútr.re cfiru o

podar cdÍrctc diEsrorcrrtc or aE Plt todorct dc qrilodoc,

&.
- A foÍÍlis á rcconhccida corno o pircipol pcrtdor de cuidodoa a o rrportq ds G?ialgoE

- IrtqÍÚ(,r§ c oqd&! d@, irnPalci.lit c conplcfor ô pcfilhdaa cÇÊirpltc,rl. con
qfo io;

- Àr fonÍliu/crirng do opoiodot pou Çlc Poúolt dcranpcnhc un IoPGI oaÊld m
coodano4üo dor oriddoc
- Fcnílio/crbrgo e c$ipo dc rddc pctilhcn rwrpoarbiliddca m tootdq dG dccidrs;
.A é rçconhccidq cono

rtrldorço pco saiçor d"
- A GÇiF dc aÍd. F flciF
os anidodos . *r ninittmdoÉ oartr.ot

tExttEt3

m plorcoLÍlo do dto qrndo a crknço é hocftdiada r--rt

nos anifuoá,
- Pt.?coílizq-s" +rÊ o! mcítor profisrimis dc Éald. a3Éislqrlr q c.i.tlçg dcsd. o iÍrfarciq,

dol.*àch qté jo\Í6 oddtot
- Apoio nor prrlodoa dc ü'oúiÉ do ciclo vitol (i.lo pco o c.*oh, hoqfdizoeão ql

garir todor os orp.ctos do ptíto€õo dê cuidodo.;

- Arüodct dc aÍdc di.ponÍ\Eit 2/+ hor!, por ói,-7 diG, W '{lIEw- Pncstqçüo dG cui.ldos PEEntivor, ç.8 irrlui: irnunia{Ücs, avulioÍüat dc cr..cilÍ.,rto ê

d. dGrcnwlúm.rto, írpcrúdo do! cukldog dG írd", cor*lhoú eblt tordc, rutrigío,
rguraEa, cítr" qrrq$
- 

^ 
cqripo dc {Íd. cnpcnho-r" pa! $r o faltllio 

" 
o crblgo b,,rcf.biqÍi dc cuiddos

- 
^ 

ÍrrFn.óilidodc plos aridodoa prcstdcr é pcf ilhado ptlo cçipo dc aÍdc;

-Á oástíàch à crioçolfonÍlio é corüuzirlo por utrq êÇJiPo ds soÍd" tr G[rodo, copoz dG

qfqúiudr,r 
" 

progr!Íos

- 
^! 

rÊc"úridqd€! rdctivor o ryiçor i!édicor, cireiomi+ dc dcãtwlümaÚo,

- Un plano d" qrifuoc é desanwlvido pclo cquipo

con outFos pEstodorts dG cuidodos, ogÊncins a
da 3ardc, criliça e foÍÍliq 

" 
portilhodo

in6tituaqõ.3 .rNolvido. m @riítàcio à
crioea docntc;
- Or oJirodor oalccdiloc por difqqllqt do coor{ardos qtroÉa dq

'dkdlwê;
- Um rrgirto ccítnd di bc dc ddos contcndo todo o itrfo.noÉ n.Édica pcrtitcrÍtc,
ircfuiúo or horpifoliacürr . oridodot c+oci.ti+ dew * o**grdo. Ot rtgitto, do
drçir, rnor o confidarioliddc é prtqfdc
- 
^! 

fqrÍia do ctulinhodoc pm grupc dc ojudo G outmr llcus d" qoio à fonÍlkr
- O ploro dc cuitodor é coor{cndo conr o c*oh 3 crrm, oryalizqÍÊrt conl,rit&io, pa!
glirf@r" 6 igkloder dc aÍdc dc odo
- Á psocupoçõo corn o bcrn{ttor do crk,lçolfqÍÍlh é dcrnonctrcdo qtulvér ds
na'ÍfastoçôGs rtrbois ou lúo v"rSoiJ:
- Ecforwú do crnprccadidoc PCt conDrcaldcr os súÍncíto! c ot pcntPEtiYo' dq

- A r2ligiõa, cr.rEÊ. e riluqis do fonÍlkr do roccrhccidor. rqlorizodG, Erpêitodos .
irrorporrdos m plcto dq çuidados,

- Todor oc eforSor fu fcitot Pa'o goÍutir Çr s fotlÍlio 
" 

o Griolc! conptador o.
ccr{ltqr nédicoa c o Plano dG oridoóor, con tvctrro o lndrlorcc, t nao"ttôio.
- l qtcriois Gscritos m lharq orirrcipol do fonÍlh rib pooüdarkúoc.

Fonte: Áhericon Acodemy of Pediatrics. 2OO2 (odopfodo)

^no 
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A roz dor fonÍlios com criargo, Dorfodoror dc docnço cúnico

Scgudo Colc,1 c lâcAllistcr (2004)

horni

Assin,

3 'trcdi@l

.n 4 cctcAorios: funcionois, clínicos, sctisfo@ e custos.

oos rcsrltodos frnciorois, é possíwl diminuir o

strcss/prcocuPoçõ?s c os ousêncios à cscoh, atmcrtar o

mn

êcln
!l

til

de ior os scrviços dz cuidodos

pr"cvcrúivos o crionços con ncccttltidodcs cs?cchis ds

Gr] É igr.ulmcnte possív€|, mclhoror o

comunicoçôo, o rcsponsabilidodc, o contiruidodc do plorc dc cuidodos c o alvolvinrcnfo

do fomílio, con efeitos oo nívcl do soti#oçõo. Por fim, o diminuição de rccorràcios co

hospitol, scrviço dc urgêncio c conlrultos dc c+cciolidodc, r"duçõo

hor.os dc tmbolho pcrdidos pclos pois 
" 

o ouncnto dos cctividod"s dc coordanoçõo dc

aridodos, tân inrpocto positiro sobrt" os crlsios (Coalcy 
" 

tÀc^lli§tcr,2@4).

Os es-tudos rcolizodos ms duos últims décodos evidznciorron grr os crionças con

docnço cnírico c $os fomílios têrn ncccssidodcs dc cuidodos de *ít&, qrlc sõo mais

scmêlhortcs que disfintos, nrcsnro guc poro potologios difcnertcs. Álgurras dcstos

rrftÍ."zo téorico, corm o úilizoçõo corrccfo

dc rcloçôo irtcrpssool e de oricntoçõo no sist"mo dc sorÍdc.

Um dos tnois notórios, rçÍqç-* à coordmçõo cntre scrvigos, Poro rcsPoítdcr

ligsçôo o rêcursos do comunidodc e opoio à fomílio como

Os cuidodos dc

rpcessidodcs. con llasrhudos positivos Pffi os crioços e süos fomílias (NICHQ,

a

Ft!

2006).

En Portrryol, nib cxistc umo cstrat€gio a rn

docnças crónicos. Tal como srccdc com os odultos, tombém con os crhnços, o

obordogcm @hsistc an irterwnçõas individuolizodos poro codo

scpor.odo, scm uma cstnrfuro cotnun, íntcarodoro c dc cocsõo Pono os víírios docnças

2Il
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^ 
voz do,fa lior con prtodoru dc docnçn oúnico

o rEIiil

e sist"nxÉ dc informção

da conliruidodc dc cuidodos.

Em 1996. Wogrcr ct ol, mostrotm guc os

conro conoctcrís:ticos comus: ' (...) o urilizoçôo e)(Plícito da ploms o

mois tetnpo, ltzrviços obmngcrúcs c um acotnPonhonrcnto tmis íntimo; otengõo

a

do docntc c o rnudonços de

o

A

cncorqiodorcs' 2t(K:lly ct ol, 2@2t1322\

o cnvolvimento de cquiPos dc

pr.,ofissioml &fifu,, nrcltltx, quc bcrn treirrdo c

tem dificuldodc cm providencior os cuidodos médicos

opoio fomilhr c jurídico grrc unro fonílio rcgrrr, poro

!l-rn

G]

2

cuidor cdcqtrodorncntc dc urro crionço com docrço cnínico.

rtlodclo dc Cuidodos Cnínicos (onaxo A) dcscnrolvido porPorém, c cm

Edrcrd Wogrrr

o

e scus (1

multidisciplimr, sistrímia, o aridodos dc soídc dc alto

(Wesscl c Spoin. 2OO5) É ossin. um qrndrc conccptrrl

g2!

dcscnrrclvido pono oplicoçõo cm do€rúes diobéticos, cstc

nrcdelo poda scr u!Ítdo crn diwrtos do€nços cnínicos, cn difcrcrtc§ contcxtos dc

Ássim, o iiodclo Pcdirítri Cnhicos (frgum 3) é

conccitos dc nudorço e ideios

imvodoms poro guc nun ombiaúc Íoric c srstcntówl §? Poslto aridor dos criorços

corn n ccssidodês 
"sPcciois 

dc sorÍde.

'zr ' (...) thc ur of cxplicit plaE od protocolq thG r'.oÍglli,ation of th. Pílctic. to ncgt ,hr ,?r't of pqti.ntt üho
rcquirc morc timq, o br.odcc ormy oi aüccc, ond closcr. follou.üp: lt/rtcnític qttcÍtion to pdth.nt irformqtion
nccdr ond bchcvicrrol ct:orrçt: reúy au to nscclrqry Gxpcrtic: ctd aryPortiw irforrltction tytfrmt' ( Kclly ct
d,?mztl322l

2

2E
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Figuro 3 - Modelo Pedi«ítrico de Cuidodos Crónicos

Fonte: http: /www.medicolhom einf o.org/tools/gen-rned-moteriols/ChronicCoreModel.doc

O modelo recomendo intervenções em 6 domínios interdependentes, reconhecidos

como tendo potenciol poro melhoror o processo dos cuidodos e os resultodos dos

doentes:

1. Comunidode - Neste modelo, os membros do comunidode intercedem por

políticos gue podem melhoror o vido dos doentes. Por exemplo, os fomílios com

crionços osmóticos devem porticipor em componhos onti-tobogismo e cooperor

com ossocioções locois.

Cobe às instituições de soúde, celebror uniões e porcerios com progromos

nociomis, ogâncios locois, escolos, orgonizoções religiosos e empresos, com o

intuito de melhoror o soúde do populoçõo.

2. Orgonizocõo dos cuidodos de soúde - Deve ser desenvolvido umo culturo gue

promovo cuidodos de olto quolidode. O esforço poro nrelhoror os cuidodos deve

estor em consonôncio corn o sisfemo de melhorio do guolidode e todos os
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A voz dos fomílios com crionços prtadoros de doenço crónico

octores devem ser envolvados. É importonte gue os chefias/direcções

reconheçom este trobolho como essenciol e que o troduzom em objectivos

cloros, reflectidos nos políticos , procedimentos, plonos estratégicos e

f inonceiros.

3. Sistemos de mocão clínicos A existêncio de um sistemo de

informoçõo, coryz de identificor utn doente individuolmente ou um gruPo de

doentes, é umo necessidode no gestõo do doenço crónico. O registo é

fundamentol poro o integroçõo de todos os crionços com necessidodes

especiois de soúde no /tÂodelo de Cuidodos Crónicos. Poro olérn disso, um

sistemo que perrnito ocomponhor o trotonrento, ontecipor problemos, oceder o

resurnos e recomendações, pode estimulor o discussõo e o follow-uP, e Permite

otrovés do monitorizoçõo regulor dos re$ltodos implementor medidos de

melhorio do qmlidode.

4. Suporte à decisõo - Ás decisões relotivos oo trotomento devem boseor-se

em normos explícitos sustentodos por estudos. As instituições de soúde

integrom normos e protocolos gue os profissiomis devem usor no dio-o-dio de

formo ocessível.

5. Desenho do sistemo de prestoÇão - O desenho do sistemo de prestoção

goronte o definição cloro de popéis e tarefos e o uso eficiente de recursos

dentro do modelo tnultidisciplinor.

Os prof issionois de soúde devem centrolizar, octuolizor e portilhor o

informoçõo relevonte sobre o crionça/familia e o follow-up deve consfituir um

procedimento usuol.

6. Porcerio nos cuidodos/opoio à outoÉestõo - O opoio à outojestõo é o

componente centrol do Modelo de Cuidodos Crónicos, e represento umo

estratégio poro opoior o fomília e p?eporó-lo poro ossumir o gestõo do doenço

do crionço.

Os sistemos de soúde podem opoior o eÍectiva outo-gesfõo, otrovés de
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cuidodos gue promovom o desenvolvimento de competêncios e de confionço no

criança/fomílio, educoçõo sobre o doenço, oPoio no definiçõo de objectivos e

opresentoçõo de opções de outo-gestão. O conhecimento dos prestodores de

cuidodos sobre os necessidodes e preferêncios do crianço/fomílio, o opoio

continuodo, o resolução de problemos e o follow-up são tombém elementos

essenciois (Bodenh eimer et ol, 2OO2: Wessel e Spoin, 2@5: Institute for

Heolthcore Improvement, 2OOó;).

O Modelo enfotiza a importôncio dos fomílios como principol prestodor de cuidodos, o

necessidode do trobolho em eguipo, do ontecipoçõo dos necessidodes do doente e o

popel de suporte do comunidode. Desfoco oindo o popel chove do lideronço

orgonizocionol e o vontogem do uniõo consertodo entre os serviços de soúde e os

recursos do comunidode (NICHQ, 2006).

Ao incidir os ocções sobre os ó domínios dos cuidodos crónicos, o Modelo produz os

resultodos funcionois e clínicos pretendidos: cuidodos centrodos m fomílio,

oportunos, eficientes, boseodos no evidêncio, seguros e coordenodos. Estes resultom

do interocçõo entre um doente e umo fonrílio informodos e gue tomorõo porte octivo

nos seus cuidodos e umo equipo de soúde competenle e motivodo, sustentodos pelo

comunidode.

O Modelo de Cuidodos Crónicos não é utno teorio obstrocto, mos um guio concreto

poro melhoror o prrítico (Bodenheimer et ol, ?@?). Segundo 6osk (2004), é umo

obordogem inteligente e progmático poro reestruturor os sistemos de soúde.

Nesto linho de pensomento, Eppirg-Jordon et o! (2004) referem gue o lútodelo

modificou, cotn sucesso, os próticos nos cuidodos de soúde crónicos em diferentes

sistemos omericonos, reolçondo o importôncio do outonestão, do desenho do sistemo

de prestoçõo, do suporte à decisõo e de sistetnos de informoção clínicos.

Em resposto oo desofio colocodo pelos condições crónicos, gue tendem o tormr-se o

principo! preocupoção dos sistemos de soúde, o O,1 5 em porcerio com o MocColl
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Institut e for Heolthcore Innovotion odoptou o Modelo de Cuidodos Crónicos o umo

perspectivo globol e o resultodo foi o Modelo de Cuidodos Inovodores Poro Condições

Crónicos (figuro 4).

Figuro 4 - Modeto de Cuidodos Inovodores poro Condições Crónicos

Fonte: Orgonizoçõo Mundiol de Soúde (2OO6)

Sucintomente, este modelo omplio os ospectos do comunidode e do ombiente político

poro melhoror os cuidodos de soúde o doentes crónicos. Inclui componentes de nível

micro (doente e fomílio), meso (orgonizoções de soúde e comunidode) e mocro

(ombiente político) (Eppirp-Jordan et ol, 2004).

No Modelo de Cuidodos Inovodores poro Condições Crónicos, " ( .) o ombiente político

Íavoróve! envolve e suporto o comunidode gue se encontro formolmente ligodo com os

orgonizações de soúde. Estos entidodes, por suo vez, suportom os doentes e suos

de úde
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A voz dos fomílios com crionços portadoros de doenço crónico

fomílios, os grupos de opoio do comunidode e os eguipos de soúde, gue estõo

informodos, motivodos e preporodos poro gerir os condições crónicos"zz (Epping-

Jordon et ol , ?OO4:3O4).

,. ' (...) the positive policy environment surrounds ond srpports community efÍorls thot ore formolly connected to

heolthcare orgonisations. These entities, in turn, support patients ond fomilies, community portners, ond core teoms

thot are informed, motivoted, ond prepored to monoge chronic conditions' (Epping-Jordon et ol, ?OO4: 3O4
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C^PÍTULO 4

CoNTEXTU AIJZAçÃ? Do PROBLE,I^A E,1^ ESTUDO
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1. CARÁCTERTZAÇÃo ol usAss

Com este copítulo pretend e-se corocterizor o populoçõo residente no Unidode de

Soúde (US), e poro tol forom onolisodos olguns ospectos demogúficos, socio-

económicos, de estruturu fomilior e de soúde, com bose essenciolmente nos dodos

definitivos dos censos de ?OOL.

A US de Almodo, Seixol e Sesimbro foi estobelecido em Moio de 1994 e é umo

unidode integrodo, prestodoro de cuidodos , que compreende dois níveis

complementores de diferencioção técnics: cuidodos de soúde primários e cuidodos de

soúde hospitolores. É constituído por 7 centros de soúde (Almodo, Covo do Piedode,

Costo do Coporico, Amoro, Seixol, Sesimbrq, Corroios), ?? extensões de soúde e por t

hospitol de referêncio, o HGO.

Figuru 5 - Locolizoçõo do USA55 no distrito de Setúbol

1.1. POPULAçÃO

A populoção foto! reSidente m áreo do US de Almodo, Seixol e Sesimbro é de

348663 indivíduos, sendo gue destes 75437 têm idode inferior o vinte onos,

correspondendo d ?1,6"/" do populoção totol.

;
a

US Almodo, Seixol, Sesimbro

US Barreiro
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A voz dos fomílias com crionças portodoros de doenço cnínico

O concelho mois jovem é o do Seixo!, em gue a pe?centogem de crionços e jovens se

elevo a 23,3%.

Gráfico 2 - Populoção residente por gruPos etórios, no USA55

?,4"/"
?1,6%

16,7"/"

?79%

Le4enda:

| 0-19o

n
[ 40-594

l6A-79o
I'8oo3L,4%

1.1.1. Populoçõo esfrorgeiru

Nesto área geográÍica, residem 15510 cidodõos estrorrgeiros legolizodos,

correspondendo a 4,47" do populoção totol. Os de origem ofricom constituem 7O,5%

do totol de estroqgeiros residentes no ára.n do U5, otingindo os 78,6% no concelho do

Seixol. A comunidode mois representodo é o cabo-verdiom, com ?7,5% dos

estrorrgeiros residentes nesfo área, seguido do ongolono (2t,9%) e do brosileiro

(1ó,3%).

1.2. E5TADO CTYIL

A moiorio do populoçõo residente m área do US encontro-se cosodo com regisfo ou é

solteiro, corn respectivomente 47,97" e 36,6%. Os restontes estodos civis opresentom

volores cloromente inÍeriores, como se pode verificor no grófico 3.
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Gráfico 3 - Populoção resident e na USA55, segundo o esfodo civil

a,9%
2]%

5,4y"
36,6% Lqendo:

6,5%

I solt"i.ot
I Cosodos com registo

fl Casodos sem registo

I viúro

D s"porodo

E Diuorciodo47,9%

1.3. EDU CAÇÃO

1.3.1 Toxo de onolfobetismo

Em ?OOL, o toxo de onolfobetismo registodo nos concelhos de Álmodo, Seixol e

Sesirnbru foi de, respectivsment e, 6,L"/o, 4,8% e7,8"/o, oboixo do volor nocionol gue se

situo nos g,Oyo (Censos 2OO1). Em consonôncio com o gue se observo em proticomente

todos os re4iões do poís (com excepção do Região Autónomo do Modeiro), tombém no

áreado US, o toxo de onolfobetismo dos mulheres é superior à dos homens.

t.3.2. Nível de ensino otingido

O nível de ensino otirgidoz3 pelo moior porte do populoção do US foi o 1.o ciclo do

ensino bósico (29%)?4, seguindo-se o ensino secundário (23,4%) e o ensino superior

(l1,g%), tol como se pode verificqr no grófico 4. A solientor gue tl,g% do populoçõo

nõo tinho otingido nenhum tipo de ensino em ?WL

23 "Contemplo os indivíduos +re tenhom concluído um quolquer nírael de ensino, os gue não completorom e os gue

frequentom determinodo nível de ensino'(Destoque INE, 20OZ)'

2o Represento o % do populoçõo totol da US que só otingiu o 1.o ciclo.
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ty

Gráfico 4 - Nível de ensino otirgido

t?,9%

?9%

L?% 9,7%

L?,9%

L%
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tr 1. o ciclo

f] 2." Ctclo
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I Secundário

I üédio

n Superior

?3,4%

1.3.4. Quol ificoçõo ocodémico

No gue se reÍere à quolificoçõo ocodémicozã, verifico-se gue no gruPo de indivíduos

com idode inferior o 15 onos, Tt% nõo possuem guolguer quolificoçõo, enguonto gue no

grupo etório dos 15 oos 19 onos, estes constitrrm2,T"/". Neste último gruPo etório, os

dodos mostrum gue 84,5% dos indivíduos comPletorom o ensino bósico e t2,87" o

ensino secundório. Poro ilustror os dodos mencionodos, oPresentom-se os gróficos 5 e

6.

Grófico 5 - Qmlificoçõo ocodérnico em indivíduos com idode inferior o 15 onos

28,87"

71,?%

Legendo:

tr Ensino Brísico

,o,g*l l.ociclo
I z.o ciclo

I 3. " caclo

tr Sem Qmlificoção

25 FleÍere,-* o gnous completos de ensino. De salientor, que os níveis de ensino íncompletos acumulom paro o nível

completo imediatamente mois boixo.
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Gráfico 6 - Qmlificoção ocodémico em indivíduos entre os 15-19 onos

2,77"

t?,8%
84,5%

Legenda:

fl Enstno Bósico

I Ensino Secundório

I ,"^ Quolificoçõo

Por outro lodo, e ao omlisor os dodos relotivos à populoção totol do US, constoto-se

gue 2L,4% nõo possuem quolificoçõo ocodémico, sendo gue destes, 56,6% sõo

mulheres.

Por fim, no gnífico 7 pode visuolizor-se os diferentes percentogens enire olguns

níveis de ensino otingido e os quolificoções ocodémicos do populoçõo do U5, em âOOL.

Segundo o INE, " A diferenço ent?e os vórios níveis de ensino otirrgidos e os

guolificoções ocodémicos mostro o populoção gue oindo se encontro o frequentor o

ensino ou o obondonou" (INE, 2OO7' s.p).

Gráfico 7 - Níveis de ensino otingidos e gmlificoções ocodémicos
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A voz dos fomílios com crimços portodor'os de doenço crónica

Assim, opuro-sequeo moior diferenço se encontro no ensino secundório e no 3.o ciclo,

e o menor no 2.o ciclo.

1.4. 
^CTAI/I 

DÁ DE ECONóMICA

No gue diz respeito à condição do populoçõo (com idode superior o 15 onos) Peronte o

octividode económico, opuro-se que 56,5% se encontro empre4ado, S% desernpregodo

e 3A% nõo desenvolve nenhumo octividode (estudontes, domésticos, reformodos e

incopocitodos). De solientsr que7,9"/o do populoçõo é constituído por estudontes.

Gráiico I - Condiçõo perante o octividade ecoruímico

Legendo:

I Empregodo

fl Desempregodo

I Sem actiüdode económico

Por outro lodo, e onolisondo o situoçõo dos mulheres em porticulor verifico-se gue o

percentogem de rnulh eres desempregodos é superior à dos homens com 56% no áre*n

do US, sendo gue o percentogem mois elevada (62,5%) se situo no concelho de

Sesimbra e o mois boixo no concelho de Almodo (53,5%).

1.5. FA,TAÍUNS E NÚCLEOS FÁ'TILIÁREs

Os dodos revelom gue existem t27693 fomílios clóssicos residentes no US de

Atmodo, Seixol e Sesimbro, sendo gue destos 6890? têm crionços, o gue corresponde
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o 54%. Tendo em consideroção cs fomítios com craonços, oPuro-se gue 82,L% é'

formodo por cosois com filhos (de direito e de focto), 16,4% são fomílios

monoporentois e L,5"L sõo consf ituídos por ovós com netos (obronge ovós com netos,

ovô com netos e avó corn netos).

Gráfico 9 - Tipo de fomílios

Legendo:

tr Avós com netos

I Fomílias monoporentqis

I Fomílios nucleores

De solientor, gue do totolidode dos fomílios monoporentois, 85% dos crionços vivem

openos com o mõe.

Anolisondo o composiçõo dos fomílios clássicos residentes em 2OO1 no U5, segundo o

número de pessoos, verifico-se que !6,9% dtzem respeito o fomílios com umo Pessoo,

3O,3% o fomílios com dms pessoos, ?7,4yo o fomílios conr três Pessoos, L8,57" a

fomílios com qutro pessoos e 6,9% o fomílios com cinco ou mois pessoos. Assint

sendo, e em conformidode com o gue se observo eln termos nociomis, os fomílios do

US são moioritoriomente consfituídos por duos ou três pessoos.

por outro lodo, e deocordo com Sofio Leite (2003), ss fomílios institucionois têm um

peso pouco significcf ivo em Portugol representondo em 20O1, oPems A,L7" do totol de

fsmítios. No órea do US existem 38 crionços com idode inferior o 2O onos o viver em

fomílios insfituciormis, sendo gue o moiorio reside em olojomentos colectivos de opoio

sociol (95%).
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1.6. POP ULAÇÃO DEETCTENTE

Do totol de deÍicientes residentes m US de Almodo, Seixol e Sesimbro, 9% referem-

se o indivíduos com idode inferior o ?O onos, o gue corresPonde o 1854 crionços e

jovens. A percent agem é, ligeiramente mois elevodo no concelho do Seixol (LO%) e

mois boixo no concelho de Alrnodo (8%). Os volores observodos sõo semelhontes oos

do penínsulo de Setúbol (8,8%) e oos de Portr'rgol (9,?%)-

Gráfico 10 - Tipos de deficiêncio no populoção com idode inferior a ?O anos
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Legendo:
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A Visuol Motoro Mentol Outro

Do qnólise dos três concelhos, verifico-se gue o deficiêncio visuol éa mois prevolente,

voriondo entre 3t% e 4t,5%. Sque-se o conjunto dos "outros deficiêncios" gue

globolmente ultropossom os 2O%. As deÍiciêncios ouditivos, motoros e mentois

opresentom percentogens voriáveis nos diferentes concelhos, sitmndo-se entre tl e

L4%.
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Â voz dor foÍílioc con crirtçn, PoÉdorq! dc docng crático

t.T.HABIIAçÃO

1.7.1. Tipo dc

No gu sc rcfcrra us,

irdivíduos viwn cm olojorncntos ckíssicos c 0.8% crn bormoas. Os dodos olusilros à

pníncrlo dc Setúbol sõo liçiromzrtc mis O,5% do poph@ o viwr cm

no concclho dc Áhnada é q* sc wrifico o maor

úhiD"

pcrccrtqan (1,3%).

1.7.2. lnÍrc-aslirutunos Msicos

nírsl do ?ada' &, elecfricidodc, dos @ oomlizodo s

sa cstardc o todos

rcaiõcs (Dcsto4ut/ INE, ?f[,2l Os dodos rvfsçntes à US nawhm qrr 0,4% dos

fonílins nõo possrn rgtrctc, 0,3% nõo têtn ógl.n oorlizodo no olojoncnto

ediíício, 02% &s fomílios nô usufnrcnr dc clcctnicidod" c O,l% tfu dispõcm dc

^ 
soliattor quc níwt do penínsuh da s€túbol c ô concclho dc Scsimbrc,0,9% &s

rcol

nõo posorn rtttata tq

nívul do cstnÍftro, cobcrftrno, Porudcs o<tcriorcs c coixilhorio. Dagtc nodo,

1.7.3. Coserr,u& dos

constato-s. quc 5,5% dos hobifoeõs§ h"ccslritom de

Áno Sofiq do Sillq 6onct 1(x)



^ 
voz dot fanÍlia, oon criaço! portodora dc docnco cr{nicq

grcndcs ta estrrtlrt c 7,27" cobcr4uro ê Porcdc§ crtcriones.

O concclho dc A[nodo é qtnlc sr grIG o cstodo dê conrrrvo& dos

cnoortro mis dcgldado , com Eí% o ncccssitor de rcponoçõcs m cstrúrro, lt,5%

m cobrtul.o c ll,1% ms porcdcs cxfcrlonas. Por

l-, n

o nacssltidodc dc rcpono& é inÍí/,]ior q 3%, r=latinorncntc o quolgucr dos ospcctos

l.8. s^ÚDE

A toxo nrédio de idodc inforttil nagistodo qtrc 1997 c 2d)1, ms

^lmado, 
Scixol c Scsinbrco Íoi & 4,6%, 49% c 3,E% rasPcctiwmcntc, nolorcs

infcriorcs oo obscrvsdo .m fcrnos mciomis (5,7%)

dc Soilde cn 2001, INE).

Dodos rmis ,'ccrÍtcs tlwhm qc cm 20O3, a toxo dc morÍolidodc infontil rcfcrcnta

o Portngol qa & 4,1%, scndo grr o rrulor poro o Rcaiõo dc S?túbol, q&* incluzrn os

concclhos cm onílisc, foi dc 40% (D6s

A impodôncio dcstc

íà

a

et

Assitn, os dodos rufcr.cntcs oos (rx s & 2@\2@2 e M)3, pcrlnitzn ofcrir qrr os

o2

çndro ó.

Am Sof in dq Silvo 6onas
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A rpz dor fornÍlios coln crirnços portdorur dc docnça crúrica

aroôo 5 - Docneos notificodos m órco do US, ms orcs ?001,2@2 c 2OO3

Bnrelosc 0 íl o

Orlms sdmldoas 27 13 l6

l,bpotiia ogud6 
^

0 I 0

He4cr a ogudo B 0 o I

Âlalíria 0 I o

lilaningitc rcnirgooício ? 3 3

Infccção rcningpqícica 4 6 0

Ponotidil€ cpidémica ll E 7

Tubcrculo* rcspimtório 6 t2

Tubcrcr.rloea sislcnu ltrloso o o I

Febr: cscám-noduhr 4 I I

Fe br.e tifóide e pomtifoide 4 o 0

5hi9"loú. 2 o I

Sorultpo il o o

a I o o

^rlr..7Tã 2 0 t

Toge convubo 0 o I
64 m 14

Fonta GEÁSRSS

Da dcstooor o ilínrr"o significatiyo dc

docnço eütóvtl pch vucimçõo, o yucino disPonírc| ssr oltoncrrtc cÍiaz c o toxo de

cobcrtüa elcwdo, tcrio i}rt?rcssc conhcccr o tlzôo d"lttcs nfurcros' Por

c cnbro cstcs nímcnos nõo pcrrnitom utrr orrílilr muito oprrfundodo, sobrcSsoa o

guc qundo Voz ct ol

rl

c.

Áno Sof kr da Silvq 6on"5
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Á rpz dor fanílior corn crianF! portdoiu dq doarF c]{nico

gErÉrioatnrrrtc, con o rncjhorh dos condiçõas dc üdo comunidodcs' (Voz at ol,

20(X:11).

dc 
^hnodo, 

Scixol c Scsimbro é dc r'gsPcAhumants.

mil

3,3,

Rclctivumrrtc o cstc indicodor os dodos rrc§trom quc o

o Por"tngol é &,3,2 (Indicodorc§ dc Soridc cm

2001, INE). Vcrifie-sc olt§im, umo

corcclhos guc constitu.n o US cn cstudo.

1.8.4. ErÚcrnreiÍ'os Por hobitortat

L,3 e 1,2, scndo qrr o

dc Yolor.cs cntnz o

2

Tal como quc * rcÍcre

cnfcrncirps por nil hobitontcs, cncorfrtomos diucryÉncioS consi&níwiS. Assim

concclho dc 
^lnrodo 

o rurçro dc etrfcrnriros por nil hobitortcs é & 5,5

sc siülo ms 4,0 anfcrnrciros),

cnguorúo qrr rn Scixol a Scsimbro é da' 0,6 e O.7 (Idicdorvs dc soÍdc cn 2(X)1,

INE).

Este irüicodor, srryl.rú Voz ct ol (2@4) Ío,

utiliaçõo dos

prinrírios (,..), dá vcliosos indicoçõas sobrc o fornro como os populoçõcs

s"rviços 
" 

cotno cstes intcrqcn com os popuh@t' (Voz ct ol, 2004: 1+

Ássim. os dodos olusivos oo ono dc 2003. disponibilizodos pclo 6EÁSR55 Pcfnitcm

zlit

:t o

Ano Sof io dq Silvo 6onar 103



Á voz dc f{n$klo ek!úqr poÍrdoiq da daare s{nie

daç coaorh.os do sotidr inf.ortil qré oo3 2 onort dG 'dodG fot'an

coasultos dG ügilôrch, con 8l% do tatol dr corsultos ms prihcfuDs 12 tnÉÊs dc vido

c 67% &s 12 os 23. ncsas. No gnpo etôio dos 24 w.*.s os 14 onos aõo cxistcn

Qrlo&o 6 - Coe*rl+ct dc SoúdG Inforfil (e0o3)

Fonte 6€A5RSS

1.8.6. Inscriloc nos ccntros dê sídc corn idodc inúcrior o 2O ots

quodro E mostrur +r 85,4% dos rcsidcr*cs m tíneo do U§

14

com idodc hÉGl'iÇ c 2O oos cstô inscritc no§ c.ntFo6 dc a

níwl do concelho dc

Qrodro 7 - Iàscrifoú ms ccrrtFo{s & soúdG conr klodc húarie» o 2O cp.s

Álhrddo 6029

Seixol 4t22

719Sesimbro

10870

15364

431í)

24038

3748

Utl:Fl

FÍTíO

1978

299

1577

249t

842

72

3245

22087

16275

2ú7

tó30

?ilz

82t

9l

U. Sotide

95,77"

77,8%

787"

85A7"U.Soúde

^hnodo
Seixol

3t970

7il37

34977

8490

30ó09

6427

27198

6620
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^ 
wz do. fanlliot con crlotça, poitdom, ds doaEo cdnicc

2. O SERVr@ DE

o scrviço dg Pcdiatrio & H@ iniciqr o sm octiüdade en 1992, c é um scrviço dc

Pcdiatrh €eml con difcrcncio@ cn Nconctologio (intcano o Rcdc dc Hospitois dc

Dcscnvolvinarto c),

Tan coho incumbêncio prestor cuidodos & sofu pcditítricos à populoçõo dos zcro

da Unidodc &' fui& dc Álnndo, Scixol a

hospitol dc refcrência dirccto em oÉiculoçôo com os cuidodos dc

Scarndo os acrrtbs & 2@1, o populaçõo dos zctro oos quinzc ors,

urgÊnch polirulantc, cstc scrüço conttitui rcfcr€ncio sohutudo o zono Sul do

Tcjo, conr FcssolYu poro o§ aridodos i,ttansircs qtn dryt& do oricrto& INEÂÂ

O scrviço dc Pcdiatrh tcn @no obicctircs gcmis!

soÍda prcstodos à crionço c

co2

7tr'[na

(

Privilegior o ctcndinrcnto cm ombulctôio ms

cuí'to dtroçõo),

rcdtzitú o núncru dc intcrnonçrtos c o ír dlm&l

Promowr c dcscnvolwr o trobolho cm cquipo multidisciplitr ãin.,]

GI

c à cvoluçõo do

crion6n conn o ccntro do orgorizogôo dos

lrccêsliidodrs psicokígicos c cnociomis

dc soídc intcgnodos c otrormíticos, considcrondo o.,]

- E]N ,rcccssidodcs frsicos, ofcstirros c cducativos

Ánq 5oÍ iq do Silw 6om"s
&.8



Á rpz dor fonÍlior com crbEo, lpÉdor! ds doarea crúico

crionço guc lhe pcrnito cortanEr o scu Pnoo2sso dc crgscimcrto c

Dcscnolwr ê ,mrÍtcr o intcrligofr-,]

T! â

o

r.1 C^R,{CTERU^ ç^O DO SERI/rÇO

dc Pcdintrh cncorfno-sa oryorizodo cn sctc ôcos funciomis:

Pcdirítrico com Unidodc dc Irtcrmtrcnto & ârla Duroçõo:

Unidode dc Intcrmrnznto dc Padintrh tttédioa c Hospitol dc Dio;

dc Cuidodos lrtansiros lüoncüois c Pcdirítricos (UCINP)

Unidoda dc i.tclropcdictrio c Dcscnvolvilrcrto;

Codo unro dcstos rnidodcs tên un coordcnodor rÉÂrcp c uma cquipo rnídico fi:o,

I

a

I

a

a

a

a

o

UCINP e o Unidodc dc Ncnr.opcdistrh c Dcscnvolütn"rfo, an quo os cguipos sõo

A UrgÊrclo Fcdlátrlco

a

Áno Sofiq dq Silvú Gottlct
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Á voz dor forÍlior con crir!ço, Porfdo.u dq doarq súitn

Á cquipo rnédico c dc cnfcrrrogern rusponíív"l pclo Irtcnrmrto

irúcrr.Emcrúo &.stc *vrço éo gmndc perolência dc docntcs cníricos c dc pctologio

Â Unidodc dc c Fcdirítrlcc (IJCINP) é unu unidodc

idodc, dc todo o pcfologio médio, ciníryico, na.nociníryi oa2

sojotan qcidrdc'&

osrisfàcio multidisciplimn o sitrrçõas cníticos, como

criongoS qu" ncccsrtitAn dc opoio dc cspcciolidodcs, mmcodoncrtc o rcrrocirugio

cirrgir pedkitrico mqior. O intcrnomarto dc

o

2

a

?

c coililno dc

n

a

A

ncurrcirr.ngio, cndocrinologio c diobstcs e oindo dc pcdopsiquictrio.

Obsfetrích c é r.,esponsórvcl pclo qoio os

Tcm conro portiarloridodc, a dos tnõcs (an

rcgima dc olojon nto corqiurto), nüaíno oom pctologh, dada çrc nõo

,{ tnldod. d.

t)

Ána Sofiq do Silvq 6onas
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Á voz dor forÍlior conr crla{ur porfodors d" docngo crútir:a

Conwlsõas, Follow-ç dc Rccán-

c

os unidod"s frlciorrís qrr constatwm o scrviço dc Pcdi.rtrh.

A Unidodc dc Pcdopclçlctrlo, grr iniciou frrnçõat

!l

c

atcrditncnto m comtnidodc qucr ctn con§dto diructo gwr cm ooruilltodorio c opoio às

crionçort irÍfcnmdos c cn mbuhório m âmbito do pcdopsiguinlrio dc

Por fim, o s.rviço dc Pcdiatrio confo oirdo oorn o opoio dc Otorrirphrirtgologio.

Oftolnologin, liadicim Frsio c dê Rcobilito€õo, bcn cono ôs r.2storúcs §?ryiços do

hospitol do ôco clínico c dos maios conrplatrcrrfor€s dê digústisoa

Á a«istàcio dc um Scrviço dc Cinrgio Pcdiítri

rccur§o§ hutmnos c lécnicos, com o gcstÍio &

ãI
"strrito 

rchçõo com o Scrviço

a

lnq Sofio do Silvs 6omcs



A yoz dot farÍiqr cotrl criclgo, poddldqt dc docnça crúnica

!

Am Sofio dq Silvo €oorcs
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Á rcz dor fonfllor con criancE portdo.!, dÊ docnço G|úlica

u0
Arq sof iq do Silw 6omcs



t rpz dor fonÍlior con crire[, prtdoFo, da doctlgo Glútioo

it

r.l PROPóSITO E OBJECÍIVOS DA

a

crid!ços. Estc focto, con@nitontcnaúê com o

2

Ássin, o sotirfoçõo dos do crionço furtc c ü fomília astd (...)

implicitoncnfc ligodo à Prqttoçõb dc oÍdodos globois, odaqrndos,

:'!

lidorn cotn o

própio. cficiqtcs c hunrorizodos' (iloriúci

rcptidos (Kclh et al,2@2), pro olát

o

a

rno

c-.T,I no dio<-dio dcstos crinnços c s^ros fonílios.

O Me crrínico, qrr m colp Porticulor dcstc cstudo é o crionça corn docnço cnínica

c o gro fonílio, nsoorrc

t"m ulno rrior dcpcndêncio dastcs, ê Por isro, foz un tipo dc exigÊnchs diÍerqfiç.s.

a

Tiil sistam dc sorídc c rçspactivu p:sto@ dc cuidús.

nrclhorio do prcstuô dc cuidodos é sobcr cm

qrre rrrdido os Scrviços d" SoÍde consqlrcttt ir oo cncontro dos rpcessidodss c

[n

dos scus utalazodorcs, í.rgiu o i]Ítcr.sse 
"m 

conhcc€r qr.nis os

ossim conro idcntificor osp.cfos pos§ívcis dc scrcn mclhomdos. |.lcstc poccsso, foi

oindo scrrtido o naccssidodc & crrmqvlllt&ll cotro é qrr os fomílios

t) a

Ám Sofh do Silrlo 6omcr 111



Á voz ds fonÍlior corn criaço, portdoru d" docrço ctútlco

PonolelonaÉc, pctcndcu-sc tomtÉn conhcccr o opiniib dc un ÍrruPo dc Pr"ofissionois

dc soridc, soblr os Principoi§ llcccssadod?s dos fomílios

docnço crrínico 
" 

F"unir §{cstõ"s d"

tcndo em crrlfic qtn é2

(...) tento alerinir o nrois cxoctomzrÚc possívcl oquilo qrr plcuro

clucidor, conptcndcr nrclhor' (QuaYY c Compcúoudt, 1992t 4l),

oricntoron csfc cstr.rdo fomm os

n

Com é qrtc os

6omo nrclhorur o afcndincÍrto ins'titucioral o fomílhs com

o objcctivo çrc| &sto invzstigo@ consiltt , oltsim, cm:

Scixol c Scsi,nbro (US^SS).

Em conplcmcrtoridod", fordn definidos os

,mis pÍ.,alncrÍtcs dos fomflins cm onílisc;

Ilustrur o cstudo com o cortrihrto dc

Á corcr"atizaçõo dos objcctivos fcn por bosc o

dc docnço cnírico, do US^SS, drco d" obroryÉncio do

Or.to (H@) c do pcrspcctivt dc ptfissiorris da

_1

:'l

n

rnTI

o

a

O irÍtcr.aÍs" c pcrtirÉncio dcstc

Ánq Sof iq do Sih,q Gontcs
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Á voz dor fonflior con criaço, portdoru dc docnço crú cc

rn

pod.Íüo tonbém, ruu?lor-lr um útil instnrncrúo de gpstõo

m
docnço cnírico c suos fonílios c sonq.rrrte,lrírlúe, goruntir o sLE satisfogõo. D"

soli€ÍÍtor grr o opiniõo dcstos fomílhs. rulativqlprtê aiardrirrlntol opoio gu?

bctn

^tcndardo 
à problcnítico

" oos

qrr utilizonon os sels scrviços da Ábril

Dodo o itnpossibilidodc dc crrrrlpcq

I.2 UMDÁDE DE ÁNÁLIsE

órco dc obrurgârch b HêO c

rn

o

o

rz
a

1.o

4.o

o

Extcrms, o fin dc oc"dcr às nrorooçõas dc

2.o - C.om o opoio dos cnfcrmcinos grr oí trobolharn, forom cscolhidos 2l

morafro de consrho m pcríodo dafinido

3i - Foi cfectuú um corütocto iniciol com o íonflio, rum dio dc conarltq, Gm

coloborroçõo ogís conhccimcnfo do tam c objccfivos doIlltlt

a

Dos 2l fonílios inichlnante sclccciomdas, 8 foltorom à con$ha c 3
.T

Ánq Sofiq do Silvo 6ofi"s u3



Â yoz dor fonílioc con criorln portodorot dc docnça cr{nico

5.o - ôm L. O fomílhs qrr occitoron poÉiciPor

a

q!

rl] t]

&

de clcaibilidodc fonom o liga@

o slIs fonílios H6O c posaírcm

srrycrior o frês onos.

Os

an

o

7t
lidodc c ihta!?ssê

dc soída Assim,

2 psirúlogos a l ossist?rrtc

colhaito dc dodos dccorreu dc Julho o lüwtnbro & 2@5. TÍ"atou-ss

dc urn ingurhito por GrrtruYisto o arra (o B, é constituído por

I.3 TIPC' DE ABORDÁoEI'I

Com o intuito dc comctcrizor os r.csposlus instituciomis

de docnço cnínico. foi utilizado o ponodigmo guolatatirc. 
^

irquir 411

O proccsso dc

' (...) o cotnprcasôo obsoluto c

Íqómcrc cn cstudo. (...) O objcctiyo dcsto obordogcn dc úi
o dcscnvolvirnanto do conhccirncrrto é dzscr.cwr ou

(FoÉin, 19992 22).

lÂcrrkrn c Crc$r,cll o pomdigm guolitcfivo

. 'Á invcstigoçõo gnolitativu prcocrfo-lr rmis con o pnooaslto do grr com os

Áno soÍio dq SilE 6one! 1t4



Á voz dor fonÍlior corn cricrço, portdoro, dc docngo ctútko

n

.,]

-

^ 
iÍrwstigpeõo qrrlitotitÍo

o invcstipdor qLBlitctivo é o prinrcirr insfrumzrto Poro o rccolho ê onálisc

^ 
invgstigoÉ qmlitcivo scjo, o prcscnço do

Á invcst[ofr gr.nliiativo é

O pnoccsso dê Patquiso quolitstitÍo C

r.4 TIPO DE ESTUDO

l{ paÍquiso rcolizodo

S€grrtdo Robcrf Yin, o cstudo &, as é un irqrrrito anrpírico qr.: cstuda Ein

utiliza o cslrJdo dG

pffi o conhccimcnto sobrc

Tol como o

o

o

sar corÍtcxto dG

fr.ortcams cntul o Íçrtnr,,p c o contcxto nôo §õo bcrn dcfinidos ' tt(yin, 1994: l3). E

ossim, um rcfcncnchl nctodolígico

m,ritos sítrnçõcs dc invÊstiro€ô crn Ciàcios Socaoi§, Pois

6tudo dc oolto a(onim-s" cnr pofirrdidodc

a

épolíticosn §in, 1994 2). Trcto-se peém, &'

rigorosa c cnoorrdo com (Yin,

éa)

olgum

ri'il

:l llcrJ corú"xto mfunol, comTIiN

sqtr, conprccndcr o sqr coúctcr único, csPccífi o c difqqtq

rucorrcndo o inwstir3odor núhiplos fmtcs da dodos c o mátodos dc rccolha dc

dodos muito diwrsificodos (Yin, 1994)

6'A cw ctrú L at anPiricol it{uirY
crpcciolly rhrn thc bondcict bgtüÇn

that invGdigqt r q corttcmpor.ory phlrumrún üithin it! rt.ol-lif" coítarr,
ptanoncnqr od cmtcÍ cr mt dsly.ryidtÚ' Oh, 199+ 13I

.7 
1._1 cc*rihrtcr r.niçrcy to orrr loloslcdç of indiüürol, orgcrizÃtirnol, tocld, ard Plitical ptamrnqra' Oh, 1994:

2\

^rE 
Sofh dq Silw €om"t
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^ 
roz do! fonllio! con criotçot prtodoror dc docng cr{nir:o

Em Ciàchs Sociois, os

aldra/, Pc!ílui!Ít histórico, cshdo ds Goso) Podan scr u!*ldos com

difcrcntcs pr"oprísitos (yin, 199aI Isto sigifico, guc o cstudo dc ooso podc sn

o !t

i,]

úilizodo, os a rrês n o) o tipo

o

í.E2dc oom o

dc pcrgUrto ds inrrastigEçõo; b) o crtcnsõo d" corÚtlolo qrr o invast[odor tcn sobtç

os ocorüt?cinprrtos osfr.Eis c c) o cnfoquc ctn f|.,/ÍôtnarcS contcrnrporâllcoS cm

@s históricos. (Yin. 1994. lF . D" uno frnno gcrcl, o outor Mat& guc os cstLdos

coso So mais itdicodos focc o ' (...) qucstõcs dc

tctn Pouco cotúrolo §obrr os ocoÍtcciirclÚos c qr.rondo o cstldo se

Dcstc rmdo, c tendo cm corto os objcctivos do prusentc invcstiro&, o cstudo da

coso rçvclou-§e o cstrotQio mois odc$.Edo. c o gr prolsifo

a<plorctôio, dcscritino ê a(Plonatório. Logo, comctcriza-sa

descritivp, porque prctendc dcscobrir c chrificor os foctorcs detcmirrntes c os

conccitos ossociodos o um detcrmirndo Íqórrlp, rvloçôcs crtrc Gstcs

Ilill '(vin,r5.Íl

1).

L.

sõo igr,nlma*c orolisodos. com o itÚuito dc sc obfcr o pcrfil do fcnrínrcno cm

oÉlisc (Fortin, f999).

Rclqtivornentc o cst" tipo dc csfudos, tlioric-Fobianc FoÉin rufcrs oindo qw '
ds umo popuhÉ Portioior

dcscrrcwr a:«pcriàcftrs da um grupo da Pcssoos. ortcs

13D,

a '(...) o) thc typ" of Írrcch Çrcrtion, b) thG cdrtrol o'l iftt tigqfor ha, oYCt'ostlEl b"hsviqrtol gv,Íir, otd c) 
'hGfoêtr on coÍlclÍporsy @ ogpocÀ lo hirtoricol phã|omcm' (Yln, 199+ U

a . (-.) .hou. or . rtr},. qucú'iolr! sr bcing po*d, rhrn thc inruatigutor har littlg cqÍlrol owr cr:n r. ord rhçrr thc

fofl! i, on q cütrrltPot'o, Phalontnm çithh tmc itollifG colÚcxf'Oin, t99+ 1)

Ám Sofir do Sillq 6ones
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^ 
wz dor forÍlior con .fbrg! portodorot d! doq4o c nico

Por outlt lodo, um cttudo dc coso único podc tonbém §cr usodo Pono F tocuFor umo

o<plico@, e o rPU prqúsito nib scr nr.mnuÚc cxplorctrírio dcscrititrc. Ássin,

objcctiro do onílisa ccntrc-§? cn atco[tror cxpliooçõcso

pono un cor\iurrto dc ocontccincrÚos c

o oútros sitrrçõc§ üin, 1994) o gtr voi

.l-ltois

cíc

csrudo dc coso é uma abordogpm grr opuserrto cono

rn

plom do srlo vulidodc c do seu rigor científico,

dstolhodo quc a? obtém §obr'" um Íqónap mvo s Poryuc o onflisc conplcto quc

prodtz pcrmitc cxtmir idcios, ligoçô2s cnt,t luriátísis e wrifier hiÉt"sas (Foí'tin,

lodo, opl',cndc-sc scnPrc com oquilo guc é ihico nrm caso c gí um

conprucrdcr c o chrifior ospcctos irnPorlartcs dc

o

!l

rir3or' (Yin, 1994:

&qs &, inwstigoçõo comPlaos. qw

astudo (Yin, 1994).

Os princaPois otgutnctfos

)OII)30, o influàcio do inrr.srigsdor II

concluídos. Dc focto, o cstudo dc coso nõo gcrcrclizo

[úr

críti

2c,

ree,rltodos z oindo, So muito crtfcnsos s lrcgu€nzm nuito tcmpo Ptno §?rctn

cüdâncio dividcn-sc, firrdomcntolncntc, cm:

documcntos, ncaistos cm olquiros, cnt,.aisto (constitui o pincipol fottc &'

dir"scto, obscrnr@ PorticiPontc c ortefoctos físicos (Yin,

I.lo pra*ntc cstudo forom odoptodo§ trat dos fortcs rcfcridos.

Poro fimlizor. Yin (1994) &iq& quc un c-ftudo dc ooso cxcnplor 2rdÍr" o cmPrcgo

s"r sigmificotiyo, tcm de :rGr comPlgto (or scjo, dcw sar conoctcrizodo guonto às

s'(...) iruffir:irnr pridot (thst lr, qErtiflcation), obicqtivity, otld rigor' (yin, 199't: )(III)

).

é

o

í7
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Á yoz dor foÍíliot cort criorçor pctdorur d. docrg Glút-o

frortciros, à colhcito dc aúdênchs c tcmpo c rcclrgxt trccssdrios), dcw scr

contcxfunlizodo, tan dc considcrcr pcrspactirros ohaÍrqtivos

é o consi&roçôo dc proposições ritoas), têln dc mosfiu cvidàchs suficicrrt s c tcm

da sar rcdigido dc

1.5 AS,PECTOS ÉrrCOS DO ESTUDO

ômo nos rcfcrt lloric-Fobicnnc Fortin, Qr.nlqrrr inwstigo$ junto dc scrcs

hunroros constiÍui utm form d" irtruSo

116). Ássin, pnocrrnor!'lta guc o colhcito dc dodos fossc o nrcnos imrasivu possível, dc

fornro o potcAcr o intimidodc do fonílio

o clcncrto o.r clcnantos do fomílio c ogís idcntificoçõo do

salccciomdas, o ulp dado à inform@ nacolhido bcncfícios pono clcs

F"o outros fonílios, lrxtlt ltan lhcs crior çniqrrer cxpcctctirros. Foi oirüo,

l.]

a

osscaurodo o omnitmto e o rrrúifurddidodc dos irquiridos e do informo@

dos aÉr.cvistos c utilizoçõo

cxplícito do noma do iníitrriçib ondc cste dacomcu, foron rcspcitodos todos os

l.6 rutÉToDos e rÉclnces DE rNvEsÍrê^ÇÂo

1.6.1 Instruncrtos dc nacolho

Os instnincrrfos utilizodos poro o rccolho dc dodos fonon:

Erfi,cvisüo sani - cstnrtrmdo às fotnílios dcn

Am Sofir dq Silro 6omcr itrJ



A roz dor fqnÍlior con criaEú prtqdoro, da dornçq c]{nkq

rl

l

' (...) unr nrodo porticulor

?os

Relcto da umo histório dc vido. atrov'át

Erqnorto téo/li(! & rccolho dc dodos, o cntrcüsto é scaundo llÂoric-Fobictttp Fortin

sa estobclccc cntrc o

porfi ciportês com o objcctivo dc colhcr dodos r"chfivos às qrrstôcs

&
Ás

formuhdos' (Fortin, 1999t 245\

técnicas de entrcvisto sõo frcqrrrytc,ncntc Úilizodos cm invastig@ sociol c

m rreralldr.odisor: o sarttido grr os octor"cs dib

con os guois 5? vêcm conÍ?oítodos: unàs s oos ocoÍtccim€rtos

sisfcmos da r"loç&s rina

^s

cll os lrrcltmos orrtorcs, o í,8

a outnos wrtogcns incluctí o glo

clcrncntos dc onílisc

odefobilidod", to<os dc rcs?o§tos mois clcrmdos, os de intaprctaçõo sôo tmis

focilnrertc dctcstówis c umo lmior cficócio

lcmot complcr(os c ctnolivos (Forfin, 1999: &lll,2@2)- @tro

o f"npo c olt culttos clcvodos, o subjccfiüdodc, o dirncn$o rmis rcstrito do rnidodc

& oráli* c os difacr.rldodcs cotn o codifiooô c o oúlisc dos dodos (Fortin, 1999;

Dc urn modo gcrol, distingnrcm-ss dois tipos dc cntr.cvistoS: o artrrvlsüo GtfirÍfuldo,

?n gu" o inrrcsfilodor cxcrcc o miíxino coíTh'olo sob,! o crrrtrQú&

o onílisc c o iÉcrprratoçõo do tncdido c o .rÍtrúrlsüo ttõo cstn fultdo, cm guc

CA

o

à
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^ 
\Ioz do, fottíliot cont crirlço! portdomt dc docttco crónico

disposiçõo do cntrcvistodor (FoÉin, 1999I PodG oindo, cxistir

"rÍfitarBüo 
scml-Gthrfirodo,

combino osPccfos das dms obordogens. a qta * dcsigtlo por

cm qirc ' o inuastigodor dispõe dc unro siric &
a3

pêtgffo3 no ordan ctn quc os optou c sob o forrw,rloçõo prcvisto' Torto

cntnavistodo Poro qtrc cstc Pos§o folor obcrtomantc, com

ordem grr lhc convicr' (QuiryG

o

c

I

a

do fdttílh c sgcsfõ?s dc malhorio do

c tcndo Gm corÍto os objcctircs do

Ápcsor do guiib dc artrcüsto (opxo o tcr sido cloborodo oon olgurms grcíõas

fcchodos (qw, é e,V*iÍico dos crtrcvistos c§tnÍhrodos), foi

olgum libcrdodc dcntro dcsso

scjo, dc sc pnonunciorçm sobrc o os§,!Íto c a<pnãt!§orctn o:t sr'Íllt

Á antruvisto foi sistcmatimdo, bosicortcítc, cm torno dc 4 ordcns dc qrrstões:

Q

2

L. irmíl

o3o

2

pclo fornílio. 
^ssim, 

com a<@ &' aÍtrcvisto grr sc rcolizou rp domicílio do

&H@.O

o

^ntcs 
dG codo crrtrrcvisto foi novorncnte cxplioodo o objcctivo do invcstigo@, o uso

dodo à infornqõo racolh gororÍtido o omninrato.

Quonto à d.roçõo dos ctÍtÍ'2üstos, nõo foi cstipulodo ncnhum limitc. Poro qtr os

a

I

Ána SoÍh do Sillg 6oncs
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A roz dor fonÍlior clrn criaEo, poÉdoE d. docaçq crfuicq

o

2pnoblcnôico cnvolyido. A liryuogcn usoda foa occs§ít 
"l 

à compracn$o dos

motivou o antrcüstodo o r.aspondcr dc forma cloro c obcrto.

dodos fonom ncgistodos por cscrifo dumnfc o dcscnrolor dos antrcvistos e

^s 
crÍfr cüstos oos profissionois dc

Ássim, o guiôo foi nscolhido pcssoolmcntc, foi cxplicodo o s.ro fimlídodc, o

uso dodo à infornro@ rccolhido e gnantido o oronimcto.

Conointuifo&etriq*an complator os r.círltodos do pra*rtc estudo

a

hisf.írh dc vido.

Pcrcntc csto opçõo mefodolí3ioo, cttr c€rto mcdido contr"owrso, irtc]rs§o sobrctudo

suo utiliz@. lntcs dc rmis, c corroborondo do

'a histório dc vido rtu é úú
histório & vi& é um píduto c um nrsio da prcduçô' (Ramos,

(...) dc um pduto rcsrhorúc

a4

c o como doo

o

o

datcrmimda nrctodologh guc se bosaio, csscnciolmatúc. rn utiliza$ do antrcüsto

Áo lolgo dos orps, o histrírh dc üdo r"cwlanse um instrunrcnto fundorncrrtol pono o

conpr'"aÉôo rmis opr.ofradodo do ncolidadc c dos pr.oblcnros sociais. Confortnc

ft!ao

!: -jh o

ligogôat crütrtc o dcscntplvimarto psicoldico c os pnoo?ltlbs sociois' (Nutrcs,

&E soÍio do Siltu 6oms3 tzt



Á roz dor fonílior con crioreor portdomr & doaço crúrico

2005: 28) Jó no ríptico dc Poiricr ct ol, ' É o ospccto dc rcolidodc idinisto e dc

ostrnl darfcs doctlr2rÍtos'(Poiricr ct ol, 1999: 9O).

Assim, c poro navulor o proprísito nrctodo(1ico, o cito@ dc Bcrtoux é clucidatiw: .

As histórios dc vidq constitucrn somarúc ún nrcio, ctúr,c outres, lrxrlt san drÍüdo o

das prúticos indiviónis. (...) Esto dccorrr do focto dc

podcnms obsarvor, (...), o grr runhumo oúru fécnio lrs pcrtnitc afirgir: os

pníticos, os lretÉ arcodrarn.ntos, os suolt contrcdições, o scu movittrcÍrto' (Poiricr at

possibilidod" dc distonçôo do histório por por.tc do irúorrwfic é scm drÍvido

o

!]

G]

o

i:]

dc utn dos scus clamnfos. Dc solvaguordor, qlr o r.clcto sc oarlTa

2OOlt 67), pom cvitor o

Por fin. o consciàcio dc grc

segncrÍtorio (...) do rcolidoda Doí ufiliza& dc outrcs lécnies c

Dastc modo, c lqr& an corúo os objcctivos prlposfos, foi chbonodo o outobiognofh

(indinssto) de um fonílio Gom una criorço portodoro dc

:'1

como Pono os s"u§

o

2

2

A darigmoçõo ortobiognofio indincc,to

o inuás ô qrc srccdc

con o prulrngo dc un

csto grcslüo, Poiricr ct ol rcfcrcm gua . o ospacto

co cspcctodor (...) dc um sifrr@ cm guc o mrrudor, formndo-

dcscnvolw c rvconstrói, (...), o fio do flq üdo. (poiricr et*

ol,

H

Ássim, . pono o rccolho do histórh dc vido ou outobiogrofh iÍdirccto. foi utilizodo

técnioo do cntr.cvisto scni{stndurcdo rcpsfido, .corrdiçõo ncccss.írio

o

o
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Â wz dor fonÍlior con crkrços poÍtdoÍlot dc docngo crónico

oprofirndoncnto do informo& c lpu corrh'olo' (Poiricr ct ol, 1999: 50). fnqrcdc o

ccrtorncntc muito útil,tÍf, i]]o

mos gLrs nõo dcw scr opr.csctÍludo infor.rnorúc oolx, !t" §" trúüosltê dc um çnlqrrr
onírimo c

19t$ 13).

solicrtor, qrr o histríio dc vido foi redigido scArrdo

Dc scalrido, c como nafcre Ronos (2001), impõg-sc o

vido. lüsto ctqo, o mrrqfiru foi oprcscntodo

rcrifioo@,

(Poiricr cf ol, 1999: fO.

A Ío*,lirml consistiu R'

&

o

c pono qLE s" tornutlE o lrEis pcrccptívcl possívcl

tEm corÍfudo, olterw o

à * poda naoorn2r com o discri@ grrc sc imPôit!' (Poiricr et

objcctiro dc sc podcr ruaístor

o inforrmçõo tmnsmitido. 
^ssin, 

e opís o racolho do

oft

o

ertrcvistodor con o

o

o

corrigir, wrificor e, * tucr-ssÉl,io. conplcfor. Pois,

1.6.2 Árúlisa c tnatonrcnto dos dodos

Em invcstigoçõo sociol cstó sanpr r.clociomdo com o onílisa

is? dc cort"rúdo oFruc? oomo un co4jurto dc

técnioos da orílise dos conu,nicoçôas, quc uta

dos rcnsqgc d (Bordin, 1977:3E\

Scamdo o rcfcrido ortono. os difcrçrrtes fos"s do onílisc dc contaido, (...)

n

lorgo do histrírh

3

2

Ám Sofh do Silvq 6oít.t
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Á voz dqr fonÍliqr com cria|ço, portdorrt dc docng cdnico

orgoniz(nn-ltc cm torm dc tnâs pílos cromftígicos:

pná-onólisc:1.o
2.a
3. o trctoncnto dos rcsultodos, o irfcràcio 

" 
o arÍta?ruto@' (Prcl,dlin,l977z

Á pÉ-onílisa corna+ondc dc orgonizo@ proPriomartc dito, c tcn por

objcctiro opcrociomlizor ê sastcmafizor os idcios iniciois. Á cxplonaçõo do

cnunrcno@ c por

fl

finr, os r.csrlludos brutos s?b trrtodos de forrr o scnan sighificatiYos c vrílidos

Dcnlnc os uírhs técnicos do oúlisc & crrrrtaitfu, o qlc foi utilizodo

do ptscntc imestigoçõo, foi o onílisc ccfcgoriol. Esto

dos tcnrs, ou oúli* tawítia, é úpidE,c eÍicra' (Bordin, 1977t 153\

Dcstc mo&, o onílisa & crrrrtaidp. pcr rnitc, Cuodo incidc sobÍ.c un nrafcriol rico e

n

opcru€ôts dc dcsmcmbrorncnto do tcxto an unidodcs, ên cctcaorios scaundo

o

rt

2

pnofindidodc inrrcrtivu, .IJc nan scmprc sõo focilncntc conciliówis' (Quivy

225\

2

1
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^ 
wz dor fdi!Ílio, con criaEat Ft'ldoru dG docnça crÚnico

^no 
Sofio dq SilYo 6o,ncs
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Á roz dor fol|llioc co.tt criaEo, Pol'tdoE de doaço cr{rÍco

Ncstc cqítulo, irai obordor os dodos raÍlrrlrrt",s à crioreo Portodorc e dorllw

à stn fomílh c os profissiomis da

Com o irtuifo dc focilitor o qraserrtoçõo c o onílisc dos dodos, e tqdo por bosc

construídos grclhos dc oníisc on& é possívcl

visrolizor os rír.cos tcnríticos c ila+cctivos odtcaorios (qrrÔos 9 c 1O), À nrcaiao çrc

o5 dodos Sao oprctcntodos, pnoculou-lrê cn sinultônco omlicí-los con bosc ,tos

C^RACTEEIZ^ çb DAS FAriÍu^S

hs cstudodos, oprro-sc grr umo fomílio é mompor"crtol (o criongas vivu

opcms con q nõc), urm é conttituído por ovós c nctos c oito sô fornrodos por cosois

com filhos, pclo grr a csfruturo nrclcor é prcdonimnta

^ 
fomílio tuclw é composto pclo poi, pch rrÊe c scls filhos, Por+ilhordo um domicílio

ootnun ê constitui o êSttufuna fomilior rmis fit4rcnfc cm todoS oS cultrros. Scndo '
(...) consadcmdo por muatos ooiro o quê pr.oporciom rmior csnobilidodc c bcncfícios oo

n

),a 11

mncodomctrtc quordo csto é porfodorc dc unro docnço cnínioo.

tfi7.llTi4fll

Relatirancnlc oo cstodo civil, os dodos rcvulon qrr os ãI

cosodos (9O%), sedo guc cÍn oPcnos umo, o chcfc dc fornílio é utrr

oros d" cosonrcíto é dc 15,1 oms.

dc dcsanvolvinrcrto do fomílio astôo ossociodos oo

Dc ocor{o com o tncslno outoro, ' ês1c tcmpo rclociono-sc

A
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Â voz dor fonÍlior corn criaEo, portdoílt dc doorc! cr{nk;o

oorn os day.rsos ,nomarÍtos Gs:trúurois que Pnolrnassavsmcnfc sc võo orticulordo

fomílh, momcntos cm gu" s. iogEm difcrcnlcs

2@4t 25), tcndcntcs porcrúol c à rrxinizoeõo do sr
e

a

Por outrro lodo, csta toriórrel podc oirdo scr ortli§odo sob o Ponto dc visto fitulccitto

scjo, o a«islàcio dc dois $lório§

EN ou anbt os pois tâm ds tiÍu umo licâço do scu locol dc

tnobolho poro ooonpqúor o criorgo. ESto pcrdo dc Sokírio pode trrnSfornor-lta num

strcru acr".scib à unidoda fonilior, cln êspaciol qrrndo o fonílio

e Cassondro. ncstc tipo d" fotnílh '
podcn não possrir um sistcttto dc qoio inrcdialo c tcr &lidrn *zinhola

.ilrl

2

o poi ou o nõc

a-t (

A miorio dos fonílhs tan um ogrugsdo fonilior comPoltto por glstr"o

trâs clanantos. cncontnotn-ltc tr€s fomílhs; cotn cinco drns famflios c

opcnos uno fonílh é conPotto por dois clcmartos' A ríé/ib é &,3,7 clcncrrtos Por

fomílh.

do fornílh tcm influârcio sobrc o

crionço. En fomílios pailcnos, o pctcrnidoda é

3E). Podc nõo sar possíwl ocomFnhor o criong docrúc por gucstões

existâEio dc orrtÍ"os cri.rlços cm oolto, com rcpcrcussõzs impoúorrtcs

diúrnÉ cm todo

na

n qf_Íl

â

rr,n

o

à
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Á voz dor fonllior con crkngot portdom, dc docnçn o{nia

Áo invés, cn fomílios grond"s, é crtcnsivo, volorizo-sa mois o grupo

ircüÍÉ o indivíduo, pclo qu os

umo ruricdodc de mudongos 
" 

cri§es.

unidodc de onílasc fio dorústicos, dr.ns desempcnhon

em clnpnaso fomilior (qrr lhcs crlnÍqc moior flc,ribil

os r"s-torrtcs tÉs, cr(êrorm ostividod" Profissaoml por corfo

fuiço gravclcroniq é oornun utn dos manbrps do fonílh,

hobifi.nhncnte o rrôc, socrifioor o !t"u cmPrcíro poro podcr cuidor

com inpocto níwl sociotconímico do fomílio. Á ocn4tc2r gu" ulm

!t ê

ora

.I oà

e

docnço crrírico o<i1c cuidodos p.rnoncrrt"§ c $Jc ott

cspcciol, artrc outFos, s6o osscaunodos

os tronsPor.tcs an

sifrnçõcs pcla fonílh.

2. CAPACÍEPIZAçÃO Oes

Â idodc dos criorços cstudodos vurio cntrc I c L2 cr,ps. A rnáÁao & i,dgdp- é &' 6 7

Esto rrorirípl nõo é sigificctiw Por si cí, mos o{uiru vulor guodo rçlocionqdo

outnos, como por cr(cmplo o idodc cn qrr o docrço foi diognosticodo.
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Â voz dor fonÍlior con criaçor portodotu dc docngo ct{rico

o

tÉs

As

crion€os. cqlo diogrÚstico foi cfcctuodo ctttna

os 1l e os 23 tnclps de idoda

2

FI

c.o@s4Q9

quc unro dos criorgos é portodom dc drns docnças cnínicos

cqio diqnístico foi efcctuodo crn idodcs difcrcntcs, cspccificonrrtc 11 tncscs c 4

É u,úninrc qrr o ihpocto cxcrcido por uno docnço cnínico é inflrrnciodo pch idodc dc

1999). Ássim. o odoPrto@ do

criorço à sitrr@ dc docnço cnínico é rmis fiícil qrrndo csto é diognosticodo

hoscirncrto, pois os limitoçõcs imPo§tas pch docnço sar Pnoo?rt!í,

2@2). Püém, ' o início praocc nõo impedc qu". cotn o§ olos, 3 sobrctudo com o

dc dcscnrolvimcnto coltto uma comctcrístico intrínscco (Borros, 1999;

chcgedo do odolcscàch, nõo sc obscrw umo prroblamtizogõo 2A

^s 
crionços gLtc constitucn o unidodc & qúrli* sõo Podador.os dos §oguirtcs

crionços), sírdrcnrc dc hipowrtiloçõo cátÍ.ol coryáito, diobetcs trcllitrsitÚí'tlitp

síndronrc tpÍr,ólio. Umo dos crionços é portodoro dc drros docnços crÚnias

Conro já rufcrido, wrifico-sc qu? a(i§tan dctermimdas aonocfcrísiicos do docrg

qw podan irtcrfcrir tE prtoccslb dc o@to& do

).

a

2

i!
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Á wz dor fonÍlic coltt ct'iclço, portdm, dc docnça cr{nico

&fo;&qwéaspnificoçõo qrr mois dctcrmim o viÉncio do crinnço'

o nrcsmo outoro considcno guc ' 
^s 

do"rlços quc cnvolwn &Íiciâ,,'cio

o@toeõo, ort guc ,ttois rcduz"m o fiincimolidodc, ossin Gono todos

um p2rigo ds vido'(Bornos, lgggz l3Tl Ámlisordo os dodos, constoto-sc gl,2 nctode

dos crhnços crn cstudo cstó

nõo fi'cqrrrfarn ç.rolgrrr níwl dc cnsim. lü
primírio cnao trom-lp trêS c no aÉirrc Msico oPorcc" o rnaior nÍmcr"o, ou !!2io. Ginoo

O conccito dê

cstcjon PrcPomdos Pora rcccbcr todos os cstudontcs, irrcluindo

coln naa?ssidodcs cducativos csPcciois, cohro Podc s?r o coso dc olgnrtms crioços com

dc odcquoçib Íisica c

curiculor do cnsim o êst"§ cstudodat mos, wrificom-s? nuitos coÉnchs, dcsde

lidodcs à folto dc téoricos com formoçõo

r.I]

aA

pc.&gógico @rndo. Encontrur umo cscolo qrr soibo oridor, tmbolhor com o crionço,

o:t r os difiaidodes c inoopocidadcs, ífu é, infclizrpntc. uno3

Àto Sofio do Silvo 6onG5
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A roz dor fonÍlior con cni,lcE DortdoÍs dG duEa cr6nico
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A roz dor fonlliot corn crioEot portdorqt dc dcrgo crónico
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A voz dor fonÍliar con crioços portdorc; dc doa4n crÚnico

3. RESpST^S II.ISTTTUCION^I5 
^S 

FAHÍIIAS @il CRIAiIÇ^S COt

3.1CI'IDADOS DE sAÚDE PPTÂTÁRIOS

possíwl oPlror guc c$c t? c€nlrc

ssscnciolncrtê m fonrccimcnto dê ltrgf€rhl dc

sondos dc ospino&, dc sctuno@, &üo bid"stilodo, ctÍtru outrcs, t"tdo

dcscjóvcl, rrês fonílios decloluom nõo usrfruir de çnlqrcr tipo

dc opoio, cÍrglr Íto quc

&

Por fim, drns fonílhs frcqr.pntom o conflllu da soúds Infrnfal, di

Estcs dodos vüo

E

Fl

ao

o
e

os do€nços cnínicos, nõo é sobclrncnlc cunprido.

3.2 CT'IDADOS DE SAÚDE DIFERENCTADOS

Todos os criorços qrre conÉn o rnidodc dc onílise cstaio inscrifos no§ Consultos

s<lidr-. é hobitr.nl encont,lar o nc! rq crinnço inscrito ?tn diwrsos conerllus dc
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A wz do, fonllio, con crktrçll dc docnço cúnica

Poro olém dos con$ltos, os dc úgêncio, dc m'cdicino físico e dc rcabilifo@

Dc rcolg. o
eo

^ 
utilizodo ds

a

nrancionodo por rwrtoda dos fomílios en

os fomíl'tos dc crionços corn docrços cníni (...),

§aú/r- drydc firndomartolnrcnte do

os fornílios dctên sobr" os srviçot a(ist?rÍtcs

Crriosarncrrte, unro fonílh wrbolizot't quê oP'§or

úilizom os nacur!Írs d? sotúde dis?oníwis, ttcltl §cnPn2 dc fornro odzCÚdo c ltocioml,

oos s"rviços csPcchlizodos c dc lirrc ocsslto' (rüorinhcitp'

134), conrc eúdcncion os dado§ dastc cstudo' A c'(ccssivo rrt'lizo$o dos scrviços

já foi rcfcrido, ser exPli

3.3 RECURSOS DA

gÊrh' os lntcrcomêrrias s os criscs dccolre'rtcs do

fomílios i4uiridos lanho rcÍqido utilizor prcfcrunchlnpnte

c utilizom orrtFos lrccrrrsos dc sorÍdc' O nacrrso o consrhos portiothrcs

co
nún

wzcs codo *gw-* o utilizogõo dc scrüços dc npdicirr físico c dc rcobilitoeôo

mcncionodo Por gutno fumílios Pon fin, três fonílios Pcrtcnccn

dos rncsnros, con o liPologio do doengo c com o $lo

a

a

higiar

r34
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Á voz dor fonÍlior con cri.rgat Portdoio. ds doatgq crâico

pclo oSSocioçõo Sc tcr rçnclodo bcÉflco poro o crionço doc|ltc - ' ... Pon tD crtorrfrut

dtltplt ,rpnim!, arrP êb...', Pono os

foi twito úfícil confionlw'trp-nos cotn o çn p& Yir o s o fiirtp "''(F3)'

]T.NECESSIDADES DA FÁNÍIIA

EESPECÍírcOS RELACTONADOS COJIÂ AS P^TOLOGIA5

Esto dinrcnsib prctcrdc c+alhor cuidodos guo o§ fomílios cm c-rtudo

3

:l

3

crúnioo o dcsenvolürnanto dc compctàchs qrr

fa*nuito rrpisa@ & &cttg, c

prcstcm à crionço docrtc crtínico. Do

moiorh dos Gosrs. os cuidodos glrc Pl.estom silo dc clerado pruci$o

c

a

logo nuito adgpntcs. lrlcStc cortcxto. irnPot4o rcolçor qrr ' o §f,rSS " 
o onsicdodc

ossociodos à prestoçõo dc oridodos podem scr derusfodorcs port o§ poiífomílh'

(Chrr:qr,,2006z 4T\ É ossim firrdohtcrfol, Pr'lolttov"r nos pois dc

outonomh $rcr m Pwto@ dc Ft

rl
... à rcdido qu€ võo

notrrcrrtos prrcpícios Pm o início

a

crFítorcaltcrlG, àt dificuldodcr com ça
po.q nhinizar o inpoqto diJüPtiw da utlo
or rolicitoçtor c dcorohçr rcqran Pol

soÍdc, t,prncodorn rrtg Gottr o 
"quiPo 

tb g171ig1,1trqcrt, oPrcdc6 o lidar corn o docnço

ltcrúan-ss rnois s.rpoÉdos. (...) A obscrwçõo ds rcalizogõo dc téGnicos, tois

(...) podêrõo s?r considcmdos como

& cuidodos pode tmbothor o suo rcsiliàcio'l, ' sobrrctudo sc o opl.,cndizogcm for

rnonitorizoda e porAilhodo, fomcccndo-lhcs ossam o oPtinisnto c o santimarto dc

o

oa

í 'CoFcidda do, indiúduor c dor fornÍlht qIG lh.r pcr itc Íw f@,
* dcposr. O conccito dG rctililhcio (.-) .'DDlw o cqpocidadc do ,iít!l||o
cin@ tt tggrí,,, sffi dc tãltdtivqr fcitot tlo ãÚido dG influqlchr
fcz:*lhcr f rcntc' (Ábcõo, 2@2: 355)

Àro Sofh dq Silw 6oncs
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^ 
yoz da, fonÍlio, con criore!, Portdomr dG docttF cl{rkq

esp"rt tço ... o iniciqtiw, o outotúilio c o indcpcndêncio ... o

scntirnrrtos c cnroçôas' (âlrcnqo', 2006:

4.2 CUIDÁDOR PRINGPAL E REDE DE SUPOf,TE/APOIO

os dodos r.zv"lo[ qu" 
"m 

nrgtoda dos fonílios inguiridas o cuidodor principol é o

Pono quctno fomílios, os pois (díodc)

fornílh (F5) rcfcriu scr o criorço docnfc o osa.rmir ess" PoPel'

c grnrdo cstc popcl é dcsamperÚrodo pch mõe, o

pi é rcÍeri& pof tr€§ fohflkts coho s2ndo o clcmcnto $bstituto. os tios foron

igmhnadc, rrcnciomdos por fr€s fomílios. Á fomílio 4 conta oirdo com o

auí c o fornílio 7 com o da unro

s2 sc con3idalo. o opoio oÍe,t/*ib pch fonílio oloryEdo, onigos' vizidro§, crÚrc

nawlon gw cinco fornílios (F2,F3,F6,?E

?afu, &, íiportc sociot. s€gundo arl,:4E ' o sportc sociol cnvolw um gmrdc lcqrr

a

a

@rÍ:.{!,2006: 5l) Este tipo dc su?ortc, wnr dascrito m litcroflro como nuifo

cr{nico, pois fornccc ' (...) o

possibilidode dc mobilizorcm os s2ll!5 n2cuntos irÚGrrr3 (mobilizo& dos s.ros

podcrncn dc ',gnol forrm usufruir dc diwrsos octiúdodesn a

rn docngo), qjudos nrctcriois/nronetôhs (.'.)

51).

c lidor com o

Contudo, tonto o fsrnílio aomo os onigc§ Pod"h Ítõo

sitmçílo dc docnço, ooabondo por sc ofostor c conscqrrrÉcmantc nôo

Em rcloçõo o ê§t" os?"sto, cinco fornílios (FZ,fS,ft,e,flo) wrbolimrom o

difiarldodc dos ovós cn occitor c Iidor com o

e rrqc@., nacuso cm Prcstor cuidodos, cunprir rcgirms nrcdicorrcnfosos c

r Foi irclrído o follÍlh coíttituldq Por oYÚ, G nctot, Fi! ora.rli]tG Ç.E d ovó d'*npcnho o popcl dc nãc'

Áno Sof irr dq Sillq 6on".t
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Á roz dqs fonÍlior con crioçor portdomr dc docttgo q{nico

olihcrtorcs. Pono

Írpcrcus§õ2s nõo só o níwl físico, nas fombénr

sorn2ntc intcrfcrir cm ospcctos linitodo§

Ncstc

é csclorraccdoro:' A nililn

diárh do crioreo, ms mbln§

ll

,t& tfu occito a furg e L, nfu lhc faz a dninistt@ & i"eilim, nh mc

ocoorylp às cwptltas c naattu-* tW a fob ú eeng'(f,))'

4.3 NECES5IDADES DÁ CRIÁl\lÇÁ PORTÁDORA

docngo cnínico irlqtfcrc com o vivêncio diôio do crkmço. como

Aa4

dc vido s"vsos, PcÉtrbondo as §rol ocfiüdodcs da

Â docnço cnínico

fr.iri'l

oito fomílios. Esto cctcgorh inclui por ê)(cmPlo, os tl"c"stidodcs rclociom&s com o

a

hQianz, wstuório, climinoçõo, ctttru outros.

impcdir o crirrrço dc PorticiPor ãI

fiadonrcrtois Pot! o $E

^s 
,t"cêssidodcs sociois, So iantodos Por cinco fonílios, ooltto !r2 Podê @nProvur

2

ti

- '... o

tcrn o

as aci|àcbs a n ta'rrw dc aúffi§ & t I/itos,

dhúo@, Mrra cscoh& nwthõc @rr, útcrzPitltà M4 c dcpis

yon& chqooasain&tcm de fazqos ttulhos& d (F3):

-' ... tan nce.gi&& & a nlpctt/cottíactc @t, oú11§ eAngl (FE

-' ... as linit@s frsicas aatun p poww a$uw sih@§ & Trwgdia&'
pr p'-tc bs a@w e es@h' (F2»

-'...ocunpinanto&rqinlealittwttw,o nfu pob cotrw o q,.P o§ c,'tn 
' 
eiotg

a

,tno Sofio do SilE 6omc!
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Â roz dqr fatlÍlio, coit criare, portdom, dc docnço ctútico

úopn O facto dc s difcruatc &sottfiweim*' (FtO):

fim,

4.4 NECESSIDADES DO

a

n opoio Íonilior íiryê como o nco2s:tidodc ttris

suos ncccssidodcs, tudo o

crionço podc s?r muito uigafic, pclo quc os

Com o oporacinrcnto do docnço, o crionço ossutlr uma Posi& caÉrtol

a4

A fornílio cono midodê pirnírh do oidodo, é o csPoço socitrl ordc os s?rs ncmbr"qt

csforços pono oncnizor ou soluciomr problcmas (Silvu c Corrco, 2006I Por tudo isto,

c principolnantc o cuidodor principol sofrcm coin o folto dc

^ 
doaro crónico

níwis dc otsicdod", ogústio, cdt§oço, irritobilidodc. isolonrcrto socicl c Por vzzc§,

clcnpnfos. Áindo grr os níwis dc strtess scjon idênticos crtlt Pois s nrões de

sobrucorga cm t"rnos pníticos amciomis'(Sodos, 2@22 233\ Ncste corúcxto,

qLrfro nõ"s Gxprcslrnom o scauitúa:

'Tqúp rcwr& & s oústitaí& nqani&4 dc tcruoslprwryz min,

n

a

acà

c
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dG do"ngo cr{íico
^ 

voz dor foÍllla. con crlorçat portdoro'

&te@uán çn fiqo un6hora§cq"a B"(Fzri'

-'ltão lcrúro o nhho funília vitç lotg. e a do Ft nfu nosttz

disponibiti&, r,q, intqz*. 1i"to fatta & tcr tcnq Po ca''w szfuúa rlnr o

natawiú, dc teo$üúnqE nP offiitu(F3):'

- 'Ettrboruiá cstel'arus húifiús e fqa pte & ms dia-o4ia' * tiwí#t"os

alg.án qn rw pde-* súsfirub c qPtu sia tuí (F6):

.hecisw & olgttn &sans, & re fuwht p rp oústituí* PP P
po&r iro chum'(FB\

fomílios inqtriridos. Como

grcw, é comun um dos rrcnbrcs do rgr

aridor do criorço docnta Porolcloncntc, c oom o oPorYcincnto do doc'lgo' L

a

a

io.

a cste

problcnns dastcs docrrtcs é oindo insrficiqtc' A niwl & roú&.'

vrrifico-sa qrr o iscnçôo dos toxos modclldolts

Possíwisdcincluirmâmbitododocnçocnínico,tolcomoccollccssõod?no,tcrhl

o

con$míwl (âor.cpc ct ol, 2005)' Poro olán disso

boixos qlr dificilnrcntc fozcm cobro às

c téoricos cxigidos ncstes cosos (âorcpc ct ol, 2ü)5)

dc opoio psicolqi«llctrociorul foi tonbém dcscrito, mrrr totol dG fl€s

dc exprussor §cntilrcrtos G

um dcstos fomílhs wrbolizor.r o difiarldodc cm

rc+ordcr odcgrndamcntc o dctcrnimdos qr'rcstõas colocodos pclo crionço

incqocidodcs, Pclo quc oPtonon Por Puoror o opoio dc um

o

A

3E

o

^rú 
Sofh do Silvq 6om"ú

139



^ 
yoz do, farlliot con cri,tgo, portdo]! d" doança crúÍca

6orno tcn virdo o ser cxPosto, o docnço crrhico

stncs, @rn ihposto sirmificctit,o fomíli.r. Roim ct ol (2005) nrm

por.olisio ccrubrol. rcfclvn qrr o sollc frsico c psicohígico

glr têm dz dcdicor à psiaílogos da pcdictrh visen, dc uno

forrm çrol, nsoonhcq?r cstos fomílios como comptcrÍtcs Q cqizQs dc funciomnan

psicolá3ico dcvido à cxtrçrm dificuldode c cxigÊncio dc

an.
Por fim, dns rtões wrbolizororn o nccc§§idodc dc ornoaior rno ocr4oçôo/tnobolho

rú poro ttazq iw
mnrtcrçõo dc utru octividoda

a

íl

o

loborol proporciomr - lhcs - 'rr olgrrn olíúo do Prctto@ dG

físico c nartol (ttiqior, 2003).

5. tEJ,lORr^ M PnESTACÃO TNSTTTUCTON^L NA PERSPECTTV^ F^trlJAR

5,1 DIFICULDADE5 5ENTID^S PELA F^'üÍllA

As dificuldodcs cxPcrimcntodos pclos fotnílios cn cs'tudo cíilo irtimomcntc

nodo, o folto dc opoío fomilior $rgc oono o dificuldodc mais rafcrido,

sctc fomílios. dos daficuldodar mais s"rrtados G solicrtodo Por

dccorc do cxigênch c çslib dos cuidodos o Prcstor à crionço. Cuidor dc rrno crionço

docng cnfuica é

num

scis

A

o

^rlo 
Sofiq do Silw 6o.nct
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^yoz 
dat fotllllot coltl crictcn poÍtodorct ds docnlE cr{nko

ojídodos oorn o tnquao'tonio. qrulioeô do gliránio, o t GrÚilo@ mcturm,o

con$ihos c t"roPios, G cln gLE os

gbrç 24 honos. Poro olén do rccurlto ft'c$IcÍtt" o

cstos criorlços n"Gcssatorn 24

com o5 hor&ios dos @nírhos ê tclqios,

três fomílios. lü opiniõo dcstos, o orgonizo€õo dos

bcm<stor do crionço c corutidcroncon!ilhos 
" 

tcrqh§

Ârno4ior urn lrcbolho conrPatíwl

itT,it 2

ncccss.írio odcqd-hs às Eros nccat§idodcs. Em rcloçõo o Gstc tóPico'

'...rc on pú tirrto & vir o tpqitat Ptoticanartc to&s x db & *awn cut

8., c eb oahvo pr falw natitas horus à aab Esu qtcippeottro

o

o

turvaio qr ni a dm faz* o cirpsltryia ruqirofuário ê co"' o tcnoPb

octryci*al fag o neoru' (FZ).

scaucm-s" os dificuldodcs cn arrlo4irr um tmbolho/oa"oçõo. crn lidor com os

L.a4

do criorço &qtc é

an(...)

oficiois qlr occitcn olr §.utr filhos' (ltÂ6rinhciro,2@22 32), o qrr crio oindo mis

do socicdodc cstor mois rcccptiw crn ral@ à criongo &Íiciqtcldoqúc

é útirno dc prcconccitos, discrimirmções c crítioos. o qrr podcní

dcscncodcor sifr.nçõar & §h2§ por portc do fomílio, Lidor com os qtitudca s

-' O qn é nnis difrcil é a rw@ &s afizs pw, o

enf,eA.'(71\,

t4t
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Â wz dor fonÍlior con cria4sr prtodomr do doonçn cr{nico

- 'É ain"it arqw coh$io c vâ-h a brins szinln, é difrcil aeitw a

tregimlin& pp.tu e a§rc colqc, pÚa 0. tfu rynn oanryhíbs cnt

ío&sasoaividcs'(F2l

Ás borrcinos orquifcctríricos forcm rcfcridos pclos fonílios cqios filhos ,rco?lrlrifom

dc ss dcslocor cm codcirus dc rodos. Á oltr.no dos posscios c o csGoss.z dc rcrn?os

qrr focilitcm o oc?s!t(, o cstobclccimcntos dc &,srl'i&c&lozq éoindoum

poís, cmboro o lcaislofr ochnl jó contanplc direstrizcs

cstos qu"stõ?s. Írrtcfianulfic olgumas situaçô"s chcgnm o scr coriaatos, cottx, o guc

-' ...a clínia ondc o C fa íisbtctqio rrfu tirrln rwnp & oew e fui an q* tirc dc

otw{e a rurry, a runp qu kí csní é ninff (F3).

5.2 DOECT^TM5 DA FAtt'lÍLIA Eru RELAçÂO 
^OS 

SERI/rÇOS DE SÁÚDE

Á cxpcctcfivu é

^sb
ios dc criorços com do.nço crrírica sõo utilizodorcú frcqusrtcs dos serviços

sarÍdc c cono tol, tâm o<pccfafirros cnr rcloçõo o cs,tcs. difcrcrúcs das do rrfcrÉê

foi possívcl ogrupor cínco cctqgorios, gr^utr"o dos

Efcridos por tÉs fqrnílios c unro por drns. Ássirn, os cx?êctafiws dos foníiios crn

de fornr o scr possívul conciliá-los corn os

tohrlcinos poro codciros dc rcdos, crrtrc orÍtnos; r.ona nrclhor infor.rnoçõo

corro docntcs crríricos c por fin, o criaS dc arlpos dc

t"l

lit
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A voz dor folrÍlio, crltl cri.ncct Poddolc dG docaçn cr{nico

dc qoio, Bctisto corcidcro gus clttcs ' (...) tân obicstit'os

clorls, §o ?l"s o dudor un gn?o qrr sofrc, a

à fi

a pr"rrcnir corflitos. Es'tos r.cuniões (...) pcrmitcm Lrn

t?lrds idcntifidÉ dos pois wrifioonô gue o pr"'oblcmo nõo é axclusivo do

oonum o outrtos criortços, pÍ"ornoYrrdo ossin o qiudo rrrú'hn e naduzindo o sanf irpato

6. CÁR^CTERf,Z^CÂO OOS

Os lE pofissiomis dc

2 psiaólogns c 1

7 sô cspcciolistos cm Sorids

Apcms um clcncnto é & *-xo masculim. A nrcdio de idadss é &' 4t onos, tcndo

411

às

a

mais noro 2ó oms c o mois wlho 52 ors.

prfissiomis cr(crclln o í.8 octividod? prrofissionol

do llospitol êqcia& Orto, an 
^hndo. 

O tcnpo nrédio

16,5 oms, voriondo attl'c 3 o 25

profissõo é dc

u

^m 
Sof h dq Silvq 6omc!
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dc doongo crónicoA voz dot fonÍliot colil crincor poddorar

Quodro 9 - Dittribui& dos cctcaorios s"gurdo
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Á voz dor fonÍliot cotr criaEct portdoro, dc docttF q{nks

7. TIEIJ{ORIA D^

docnço cninico é o @io sociol

irquiridos. Emboro o qoio sociol raím um grurdc lcqrr & &as dc octuo€ão, do

cnfusvistos opr.o-sc quê olgc furdonrr*olnrcntc rçlocionodo con

O $portc dc

no 1.o pcssoo a o por4ilho

7.r NECESSTD^DES DAS F^r ÍlI^s

3

nroncfárhs, oricntoçõo r.clctiwrrcrtc o nacur!*rs do comrnidodc c

I

A ncccssidodc firurcciro ryaca cm scauido,

dos fonílios crn cslrdo'

o :il ncccssidodc dos fonílios cm €hoontnan2ln

infortôioíatcohs con oS Fsctl":tos hunrnoS e fiSicoS ncccssírioS Poro cuidor dcstoS

crionçoS, o quc han Scmpnc !p torm u|tE tor"cfo fócil, motivo pclo çnl muitoS tttãcS

opton por sc dcsampr.cgor c cuidor clos pníprios dos filhos.

dc qiudo orye pclo wlor qrr ncpvscnto o o<pcriàcin vivido

(*l

olusõas, írgc o qoio psicológico/anocionol

tÉs dos fomílkts

Lcrnbr.odo por cinco pl.,ofissaomls, srrr,.coo o naccstidodc dc itrformÉ sobre o

cvolrçilo, pmgnístico, tÍtdlultlcÍto. crÍtrc outros.

O opoio do

r.efcrido cinco wzes, scndo gttc un dos Pt",ofissiomis inquiridos ocÍt"sccrtou grc estc

opoio dcvu scr csPcciolnrcnfc dirigido

ram

(...) ms cosos Gm quc o doÊnço Posto tcr
-lquc Írspcato à csPcrvnço dc vido, complicoçôas

5

^no 
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^ 
\Dz dq, fanÍliot corl criaGar pol.ldot!, d. docnço cúnicq

Á ncca;sidodc &
rcrtobilizor o tcmpo dos fonílhs foi nrcncionodo cm dros crtrevistos, trípico

íoado palos fonílios cm onílisa

Por fin, cLriosonrcrúc, !l

dos fomílios crn cstudo.n

7.2 SV6E,STõES DE IT'TELHORIA DO ATENDI'UIENTO INSTITUGONÁL

lrl profissiomis & srnfu inquinidos, un dos ospactos fundoncntois o

dc forrm o rcntobilizo os idos dos

hospitol. Dcstc rrrcdo, §êtc Pítfi§siomis coisidcrott gl'Ic lr'rio

trafom2rúos, com o intuito dc rcduzir o um m'rrr rún"no

Eã

prrfissiomis, c qta !,a Fclociono con o optimizoçõo do oÉiaíçilo ?ÍÍtrc o cguiPo

muhidisciplimr. r{ §"guilrt" crtcr,fu é clucidctivu:

Ássociodo o cstc tóPico, sutgc umo

! cqocidodc d" ftlbolhor êm €quiPo, ds fornn o nris eficoztrcntc sa

n

a 2

a

com o fim dc :'t

elcnrcnto (crÚcrmciru) dc

solídc cntuç oS difcrçntcS sc,aiços. l.laçtc ortaxto, dois inguiriôS rcfor§om 14

impor"tâncio dc mclhoror o oÉiadoçôo

diranizoc;fu dc un grqo dc qiudo niih.u,l]

o IIil

o

u
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^ 
rpz dqr folllllior coll! criaEo, portodoroa dG docieo q{nica

Á crio& de T.in comni&dc dc opoio o fornílhs corn

ofcrccq lmis tcmpo c disponibilidodê o êstos fonílios, foi tonbém mo srgcs-tôb

opras"rúodo por tÉs rczcs.

6om o irúuito dc dcscnvolvcr o copocita@/outommia dos pais como pr.astodorcs dc

cuidoôs, três irquiridos considcron vontdoso pnonrowr sarsõ"s

Por fim, dois profissiorois dc

cuidodos continrodos ctr Pcdiatrh.

inpor.tânch dc dcscnwlwr oárca&,o
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^ 
roz dot forllio, colÍ criaEo, Portdono, dc docnç[ crúüco

H
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A Ez dor fol lio, cqtl cÍ.ioreo, Frtdorot dG dorncd cr{nico

O rclcto qE * ql;c Gonsisto, m histrírio dc vido da

docrtc cnínico, norrodo

Com o irtuito dc pncscrror o confidcrciolidodc do idornrofr Prcílcdo,

A 6NAVIDÉZ

Aírtes da, crgnovidon fiz cxomas

rnÉdicos c tomci o ócido fólico. Corrcu tudo bcm até às 32 scmoros. Às 32 scrmms,

1l

os nomcs c

A

3 dcdos dc dilatoÉ. lü 3.c ou 4' mifc quc

hospitol, cstiw & CTG (opor.clho qrr o

fruqúnch cordíoca do bcbé). O üebét fozin olgr.oms dcsocclemçõcs (diniruiçõo do

r:
, os coisos cstobilizonom, vim Pm oso c

Elo msccu, droror,r c cmboro, nõo fossc un choro muito vi;orvso, dcitomm-m

otil

Ás 3ó scnrorrs c 3 dios, mscar o iÂorio.

porto foi induzido por dcsocclcna@s. o Ârlorio msc?u aom un ÁPgor dc 6/8. tlodo

dc arodat ohrrnas, foi ún porto crrtócico, mr,rito rápido. Eu csfovu muito con§cicrúa

o

o

minho borrip. ttLb foi o tnêu ,norido qrr cortor.r o cordõo

bloco dc portos, oindo tnqD(croin o bcbé poro pcrto

dc nim nros, disscrorn qLE, cotno s" tinho poÉodo um bocodiúo tml, prracisw de

!l

Dcpois, lcnmm-rr, diss?mm quc s? tinho portodo um bocodinho nol mos. qrr jó
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Á roz dqr fanríllor con crictça! prtdomr dc docttçc aúnbo

cstor sob vQilâncio, pclo qrr tinho dc ir Poo o lüonotologio, c clx., ct|n Princhio,

O INTERNAilENTO

Á llÂorio Íoi qfiííp a

fim dc 3 ou 4 horas fez ulr apreio

(arspcnsõo tcrrponírio do raspino@) c pcssou pm o Soh da &idodos frtcnsivos'

Poro min, nôo cru uno silun& rnrifo tror4tih o focto dc clo ttõo cstor cotttiSo

guc olgrumo coiso

No dio sog.rintc, guondo a fui wr, foi o choqrr total, nís só víohos fios c firbos à

wlto d"lo, chno qrr os fios elum o s?nbr da saturoçõo, os clécfiodos. o qtéter

umbilico! - tcw uttt cfcito & choqrr totol. E oí fonros confronfodos ootn umo sitlnçõo

grJê nõo cm nodo doquilo qrlc cspcníwmos oltrro pcnsai qrr o fosscnos pcrdcr.2

^ 
fomÍlh c csDccifiarçnt oú pois, qrrndo confrcnludos con o diognóctico & uru docnça aútico,

e tt,l({jíÍ,- nnB d! lrEroa pr:viCr:ir. O pril:im eslúdio

â fo* da choqu cmoçõas, ondc podc suryir a tt4@., * o poblcttu nõo forc irlrrÉos
É

o fulu! cofir uttE ltrrív:l forga ' (Chrcpc, 2G0ó: 31).

O nçdo c a irsrtaa Íac à pedbilidodc rcd dc rrrtc pcsson tunrbán a domrrr o úda doú Poir.

Á lúario msoar nurn sóbodo à noita Eu nôo conhach niryuám hospito! e nõo tinha

cvidcrE. Corp cfinm TmirEr, '

Ere

collp rrc ulru potcdc mcig c

g^It

tnrpanatrócl @ísta, ünda dc clgun

muito boo opiniilo dc hosPitol público. Á idcio qrr tinho cro o do rrgàcio çr'ol. pois

scrviço gr.: coúscio rrclhor, nõo tinho rido boos o<pcriàchs, ncm aI, ,Ern

ot

oltrr.o cm quc o mcnirr noscou, an tinho urm pássino invqen do

"(ií 
ló tinha ?§todo iÍtclltodo c fui

muito bern ffiodo. Á ninho opiniõo, cotÍfttrioncrrt" oo qrrc di*r
ossiln fõo ní quorto isso.

cornoéos"rviçoordê is'to ncn é
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Á rpz dor fonílior con crirnçar poÉdoror dc docnço ctútkl

un

lnc

riil

tcr olmo, qu" o aquiPo

Dunorfe ol$rm tanPo os médicos nõo sóion o guc ltc Possolro con o Âiorh, foron

fcitos úrios exotttcs,

có

Lcrnbno-nrc dc trm rnÉdico, bom poro min

tnobolhor c lcrci rnuito o ml, cloro guc hojc jó anfcrdo cssas conrcntôios.

*nli[EÍrtoú de mivu, fnrsfm@ c culpo sõo hóifilhEríl€ súido3 Ploú Pois c Podaüo 3sr

dirçccicrdos nõo só o ales p{prios, nu kmbénr oo§ pdBJomB dG

Unas wzcs o ttÂorh cstovu o rcsPiror bcm, nõo. Só foi wtrtilodo fim dc

15 dios, c tcvu períodos êrn gu?, oro 
"stovn 

art @AP (nrodolidodc varÍtilatório lncms

invusivs gue o convcnciorol), ono csluvu com

tnltiil outm, nirEúin sobio o grr

dc. por Y"zes. 6té cnon

rcalnrcntc sc cstovu o Poslior

Nós grrr'rotms resPostos. ms

Eu

lnz

nõo qrrrio ocrcditor guc cs-tovu o vivur oguilo, grr oquilo mc cstore o oclrrrtcrrr, *

un filho docntc. Á oceitoçõo do do€nço íoi rnrilo difícil c foi o cquipo de atfcrmogem,

quc tn2 qludor o occiüílo.

Ás fomÍlios d2 cricnças com doa!ço crôica G|rfnanttm o crirc da pcrdo dc ultE crion$ peícina, ben

conp o iorsfa dc sc qitrsiatettr c ao2iiacn o . onça 2 o tE dcngo (Wr§ a Woq. 1989).

I fos iniciol da choqr sagr+ o qiuüoi:rÍr!, mcltriado pclo rcconbcin:nro dz ç: a docttgo da

crhng .xislr c Dclo trryaiErio dc rrn co4iurto e r@ foca o di4rístico, çr rõo

tTfiil

a

^no 
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Á toz dor fol|llior @n crirrgo, Pol"fdoru dc dqtçq cr&ico

'frislraa cúnico' à ocêinoçô porciol.

O duúfult:rÍro é consi&rudo Por olguna oüüoíts, pcdodo dG luto (t{lhalcy c Woq

).

quc nâo conhach o iÂoric O qoio 
"mociono! 

qr: !çGGba foi-mc dodo pclos

Arcgr;i o tcr @io dc urr psirÚlogo, lms nAb nç Íazb scntido folor com

fozio mais sctÍtido, Porguê ofirrl,

sitr.nçõo. o tlÂorio c os quc .stavultr

Á portar dc umo dctcrminodo oltrm c Porqu" cstouo o s?r doloroso, dcixêa IE

outr.os poas, qrr tornhin tinJron os seus filhos itÍtcrnodoc'

dcsligvo complcfonrnta Á

!r

rn

clo nô vê, niío ouw; os ovoli@s ttõo

rcstorrf" cquiPo, mos an fioovu dc rostos, fioovu rutn pnorÍto. Nrn dcltltes dios, utno

É do 
^,lorh 

c ootnrçou o 6ntor an crioulo, o

choror, dcpois, qundo cortaw cm Porh{u&, clo oolnrovo, vircu-se

pono nim ê Pcrgr,rÚou-ltlê cntêb, o tncnim ouw ou nõo ouw?

dos cnfcrnrsir.os. O trrtp do

crrfcrnrcir.o e+cciolisfo glr nõo rinho ncnims distribuídos c qtr tinho

tem ttrcnos disponibilidoda E assa opoio foz rw,rito foho,

no uddodc nõo Gstó brn, e é muito difícil pono uttt poi, um fomilior, rr?r-Ís

o

o

tampo poro sa scrÊor o oonvtrsor oortúsoo, Por\uc cu crrtsdo qLE ulilt cnfcrmcipo

tcm 3

3

cxislir

Yrzc§

at)

ncccssidodcs, Poquc às

ocupodos grr nô tên tattPo, nõo têm oPortunidodc Pono s" oPcrccbcrqn dos

6rotçs c lloy.t (1996) dcían&rn qr á cruciol $r os arf.ripimt idaÍflfk1r:n os rpcassi&das &

I
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^ 
voz do, fottllio, con crittço, Portdom, d. doatça cdni.:o

fomílh, por urn prooa:rso d. onuli@ sBlaníticd c dcslwlron prioridodcs c ôjcctitos cm êoqimto,

dc tnmim o rforçor o copocidodc dos

crúrico (Figrpircdo, 1999).

pais pom sotisfozr os Ec.ssido&3 do6 sut filhos com doarço

UN BEBÉ DIFENENTE

Possodo olgum tanpo 3al

colocos do fru4r.rcostomio, foi tudo num cçoço orfo dc tcmpo.

Os mádicos c os atrfcrhrêiros o<plicorotrr-ms crÍtão o

ch io fozcn umo

I:]

o

ntb crc muito, 
^ 

cotlu?r§o foi: o lf,orio com o ttroquco§tomio wi

s"jo, io tcr oufr! libcrdoda Porqrr afé

ho.npssc disponibilidodc dos cnfcrrncims pono trta colocoran o Âtlorio

1E3I

tinha dc pcdir oforizo@ Porc ma(cr m niúo pníprh filho, c isso custovo

tn" muito, o nõo tcr libcrdodc poro pcgur ncla

a4t sobh ,ilJifo bcrn o qrr cns, lno:t sobh gr io gonhor nois

libcrdodc c, pch prinriro rcz, io ver o cono do minho filho scrn odcsivos. Áté oí nunco

tinho visto bcn o cono do miúo filho, tinhí scnprc olgum odcsivo,

rrriz, nanr o coro dch crr conhccio conro dêE ltcr c tonbéh ió estorra todo nrccrcdo

A trqucogtomh. pono mim, nõo srngc cono um choqrr, siftnfr cm si nõo cno mdo

niit

mcnim, o Joõo, guc ctu c fonos ló o coso

Iniciolmcntc, ochci cstmnho, cro q,D

poro ir o s1n oo!n, ttrxt oooMmos Por ir

M rÉspcro do,tiorh liozq o lrcqucostonio, fotnos conhcccr o Joõo. foi tudo nuito

do cquipo, tinho dc s fcito.

2
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Â roz dar fonÍlior corn crialc!, Dor'todoro, dG docltgo Gr{nico

t lõo cro o cinrgio quc ttr sfligio. §2 ns diss?ssGil qlr clo in fozcr unro ry@ e
24 homs c fiovo ban. o çr nra ofligio rzr{, lo

O qrr ma ooultoyo sofrinrcnto cno o tlÂorio cstor hospitol, c poslrr dhs c dios c

dios, e ntío ocontcccr nodo. nõo

Hojc crn dio, sa umo anfcrmciro mc telcfonor c pcdir grc

conhcccr o llÂorio, cu ncm scqrrr porlro cm oouso, qtqdtr pcrfcironcrta tlttos,

noqrrh ohuno. nõo mc fozh S?rtido nanhun, o núc do Joõo dizcr Pom irnros o SLE

ochovo grr pod'nnros ir uionnor o outro §ítio.

Á cnfcrnrciro a<plicoru

o ncnino, poro wrno§ como clc cm. E dizh-nos - o nõc do

vooâs, pois do lúorio, o vissm. E ló foms nís, íotros um pouoo

nõo conhccíonos, íoltos lttâ(cr

iÍrti nros hojc comPrcGrdo Pcrfcitornantc o qtituda do nõ2 do Joõo c pcrccbo

o quonto foi com os pníprios olhos.

Fcz-tnc olguma corfusõo vtr o mcnim, pois clc ficou com olgunrs scguclos

tnonsfcri isso Pono o âlorio, o situoçõo diÍqqttc, nõo tinho mdo o vcr unr coiso

com o ouftu.

O corrtücto cotn anlroS Pds d. crionça3 com docnga aÚtica ' po& trr un r:otrso nlioco, Pois tt:lhor
qrr ningdn GotttPrtGrü.m nodot 6 cslrÍdioú üt:lriÚ'(ChottPG, 2q)6: lo} lüsta confexfo, Siln ct ol

ücrd:m qv, oor 2rsr cotn Poit $r tanhom pcssodo pclor â
g,fé lw rE rtocr c3 clDctlrtço3 dos pois c Gon Çr cncoÍtrçm ,xrGt llclntct Para

crfnanior o docnço con iEit foryo, lcgtllrtF G oPlimi§r' (silva ct al, 2@l 55I

^ 
FAnÍlJA

Poro nin, foi muito

una criorgo guc tan urn problam cnínico c qrr volto nõo rolto, vui poro o hospitol.

guc cnêroÊ m hospifol, é inPortortc Podcr t"r o üsito ds outnos forniliorcs, pono

2rn
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^ 
vo, daa fanllia con Grkrço' dc docnp aútico

olém dos Pois c dos ovrís,

Eu, Por v"zc§, clitout ruttrr

A o Prat"nço dos foniliorc§, c foi mlito

opath, ?tõo cno fócil !/cl"'[rc GonfrloíÍtodo con oqrrlo

siiuoio. ll iÀorh cstcrc irtcrnodo cté mois

vivur Prcticoncntc hosTitol, &ixci & tcr oqtrclc coífocto mois diôio

mcrros @s 17 nrascs " 
cu Poss"i o

foniliorus c omigos gt.r tonbém

Pcnso guc howe um ofo-íton2rto dc olgurrs pessoos' mos

posso grrixor, scrti qu" tnc

O qoio dc Pcssoos
amrgÉ c farúlkú2t tzm<c r:rlodo ruifo iiFortd'rt€ Pom oc pais dc

crinçG con denga crática. o dforionErlo do3 otd96 c do íomílio ololg@ é rcfcrido por cstcs

poit, pois Porcc2n nõo Gsta,
situ@ (Éiiha cf ol, 2ü)2)

t-E

porr GrÍfÉnüor 3 lidor com c

Tanho três irnrãos qrr üwn scmprc PrtocüPodo§ com o hinhq

filho, foi inporlortc cssc cortocto cté poro cl.s oc'itoptn o príprio crionça

soiu do hospitol, o mcu ovô, q''rc é um horrem do conpo' c jó tcm
o

bigplo co colo, o grr nõo é rnr'rito norrnol Pora uilt Pcltlbo

doqrrlo idodc a clolt, o nim. sobio-n" litdoncrte'

Ássim. quodo

o fonílh contrccio c qc jó fozh

fuffi Botú. (1999) o dcnF rgónia é un orilrÍio d. íotrÚlh, or sans cbrsrlog vüo gr

afcctodc c tüo tGr dc dcsaavohcr ppocsos dc confrorto c dc odoP'l@'

Scrfi-tttc s"nPt o@lltporÚEda. iios, §" o tlorio con 17 nrcscs' qrr nõo é gml o un

oúro bcbé, tiwssc vindo Porur à fonílio, c sc o fonílh nôo tivcsse ocornponhodo todo

a

A
oa

}{no SoÍio da sillq 6on g
ÍFÉ



A yoz dot folrílio, con crkrçar Portdo'u dc doattço crútico

o pnoczslF, tcrio sido rmis conrplicodo Quondo digo todo o fomílio oconrpolüou' diglo

Essc opoio foi o guc mG qiudou o oiidor do rnírüo nrcnino. Foi muito imporlonto ircm

hospitol do miniúos à ninho filho, nns tombérn o min' Porqu nc scnfh lõo

tristcconoqrroüdonrctiúododo.Eutirüoomiúofilho'nroso4rrlosifiEçõo

cro o idcol, nanr Pouco mois

Os poit úr:rtchm ,crdiiErÍ16 dG clÚlicd d2 lfl3t2a' cois lÚcçõo o íoeto da tccm urn filho doctttc

(WluhycWoor,l98Í)I

o

ftl
Durtrtc o irúcrtrtncnto do ltlorio, an

l-ii3
af.Í1

pcrguÍtos. Eu trrbolhorc até às 13 honos, nurcq cstovo à tordc' Podio estor rcutro

sílio ... o gttc rcolnrcntc s" Possovo nurco foi diwlgodo' poqtr

E3lr coltpoúoltEÍno rcçh diflarldodc tl ceitofr do docttço, nrniíasludc pch r:an crn fahr do

l,bslc coãlçxto, Charcpe chno 'Os poir qr: csotücm a durço crónia da crlúço d6 grs amrgoÚ,

amckrd. o qrr oú ilú linüÍor m útli@ dc rcarros a +r
podsüo tcr oÊ.33o no lido conr a docqa' (@,2úza2\

Trobolhoru até às 13 horcs, dm€or c io pro o hospitol, ond. fioovu sré às 21122

horcs com o nat trcido c wz o ltrzr tra ooi:tc.

2

:F-5

r{iudor.r muito csüqr o trcbolhor, pclo ncros oqr':los hor'os

tcr olgun lctrpo Para tnin. Dci aonit3o

o ter nuis cuidodo corn o fonrm dc vzstir, qw cfé 'i rfu lirsoYo muifo'

ç.: os rr&s d: cri.t lgoa collt dc nElhor lolídc física c n:nlul

quondo acrum rrrn oclivi,l"b

Ám Sofio da Siltq 6omct
iE6



^ 
voz dq, fatlíliot cqll.|rial9o, dc doaçc oÚnbo

otrtrclodo,hojccrnda,tanhoÍ,,lÁ&rÊotcrdodooquiloqrrccloProvowlilcrt"

Prcci3orE, rÊo mG orn"Pstdo dG o t.,.Ícito,

A ALTA DO HOSPITAL E A IDA PARA

A rrÂario msc€u em Jurho c saiu do hospitol em rüwmb.o do ono scgnrintc. Em tloio,

comcçonon o folc dc umo oltrro oindo cstor vctrtilcdo 24 horus

por dh c an nõo gwrio scr

Poro olán dc nõo mc sartir prcponoda, houvc ortl'os foctonas qrr condiciononon o

olto, o pníPrio ltlcio

fínhamos & trí[tçt Pco coct, qr.rc cstors por t"stor c qu" ?ro uttE Goiso qtrsG Pná-

histório, cro impossírcl üwr com o4uilo, cro um borulho q§r&'c"fur ' mcsnro rÚ

unidode olgus profissionois nõo Go'ts?g!'Iiom qreÃrcn o borulho 2 muitos v"zcs'

ocobovunPord"slgo.loecorrcctoroncrrirroumdosYcÍtilodo].zsdohosPitol.Ec'l

pcnsovo, so qui nõo srPorto isto

pníprio cquipo, nirgcrn cstovu dc focto o

Não nrc recordo, sG cm lloio $i asforu pr€Porodo Poro

próPrh ,tõo estoro nuito mtivodo 
" 

nen dzüo cstor o

a

ãrn

oE

o

insistir

^3 
comFf&tchs

nra scdio prcpoludo c tornbén nfu scntio qrr o iÂcio GstiY"ss"

csaa olidddoa

bcn pono vir pono @ttc, Pot$.p oindo cstovs Y"rÍtilodo 24 horos Pon

rr lidor com o dcnça crÚrica sõo olgo corçlao pcm 03 poB' Os cuidodoÚ q.s ptstün

c rigor tÚcttico, k'gp |trlito crig€illr3
sõo, ruino, rgz.s, dc clcvodo

trbm fos iniciql, o. Pois nõo

rcfctlqrr'o3trstca c:]I

pm os pois/íodlh'

^na 
Sof io do Silw 6otttc,

14
associodc à Prurüatr dc
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Â voz dar fonÍliol com crkngor dc doonp crÚnba

Em tlAoio, houw um dio cnr grr o 
'lorio 

corscauiu cstor 3 honos dcsllgodo do

wntilodor, ossin de rcpcrtc, lt2,lr c§tornos à e+clo' Dcpois 
"§tiwrtlos 

mois lO mcscs

r'lam uar

o

úno lt?ttyttr Nos pcríodos 
"m $rc cston ocordodo' só prccisovo dc

grr foi nois difícll. rmis Pl'ogrcsllivo' dznrolru o[nrm
o

QrJondo sc ootttcçoll o

2

o

pondcrcr o olto, oí sim, houw mcstp naczsltidodz ds

pr.cPortorcm poro o podcrmos trozcr Poro co!!'

Ailt"s do lÂorio fozcr o lmqu?oSfoltlio

nisco de sc cxtubor. Tinha dc pcdir scmpu qiudo poro rç coloconcm o nrcnim

dc complztomanta cicctrizodo, coltlccci o dor o
A 2

íl -o
&nõo fô #tcnirrls. 5ó sa coloco o sitLnção oolneçormolt o osPiror os. sccreçõas à

& anÍcrnqett, quordo !t? aotrtcço

rrcolnartc o pt ogFol r o

an vúrios cstudoc,' dodo çr * lh:s cxiç çr *!rn cqozl da

G Gsl"iün nurr csiodo de obrno

:l];n anlúnotu, m qr.: diz à pvpom@ íormtiru

no lidc con todoc oú osFctoú do doatgq. A irfonrueõo daç cr ftrÚrdlida
c o discrrso or3oniado Por

silt?lGs.

A

4n.

trri

n

õllA

scja

& rn npdo
a)

Ertrcforfo, atl Ago§to ooornal um rnclhorio clínio c a lÂorio fimdc-scnror, jó

o

t.o

?::fiItrI

^rú 
Sofh dq Silvq 6olrt"8

íEL]



dc docng o{nicoA voz das fonllioc coltl crbtgo, Frtdorot

DG Agpsto o lüwmbrc, 6.c fcim, sóbodo c doniryo' de4ois do oltnoço 14

posttr o tordc o coso 2 @is voltot'o

is'to ocorfco?tt, o cquipo fiotr muito Prcoo.rpodo, telcfomnom do hospitol pcc

coisos coÍrcmtn bcn Dcpois hovh o qrrstõopcrguúo !tr 
"ston 

tudo bctn, tms

Foi un dilcrno muito gnordc, o vonfodc dc o trtozcr Poo cos 'ro muito' !ilt!;

confrcntai+nc com um orrtlto problano dc trubolhor. O rnau trobolho

grurde rcolizo6ão o nívul prnofissioml É irnportottc

tanlro disPoribilidodc Pona o

ãr]l

fozcr c lr ocobe Por n&

Di@üfc utE siluçõo da docnf crónico é fr:ç:rrc rrn dos pois, obdicar do su
rrães ç.E ttEioritoÉoltEnt" *

crionçc docnlu, sõo clas Ç.c hobitrnhçrÊs t:nÚdom

Qrrndo s? Pcns,u

dos ctadados à
cuidor da crinça docnt. urru çz qr.s güo os

ao lmbolho e ao &sejo &lE'tisl@,hqli

o

hospitol pono oonheoar o lÂorio c

poro !tê intcircr dos mssos ,t"c"s!tidodês,

íg

dz rcalso c dc lig@ Pctu

Á cbo@en do criong con dcnçq crÚnica c do

domiciliririo plo futro dc Soúdê, ftr n"curpi por dois

#@t honírio c porqlE os cuidodos quc ion

zodos pclo cnfcrlrciro (os dridodos com o ttequcostomh,

r]ll]

l.]

*t.?rftl,)jócnonrdormlcoúccirnarto.Pononitn,cÍlalmisulrxtcorrdiciornttcqll"

.sla famÍlb nõo coll3idcm o qdo donicilirÍrio colp rnr qiudÁ ic, oíre un
gr r:fbrc do osrtrl it@rÚ do mod"lo dc oridodos d2 saúd. àJ

t:ccssidodÉ rçais das fanúli.rs cottl êriangos cotlt doanp Fm olén dc Providanchr aiddos

dir:elos c orianlur q prc+oçõo de cridadc d .üÍ?r'iEit!os dcvcÉo sr .áúcr,^

Dcat?

Ám Sofio dq Sihq 6omss

cstos íomÍlios (Figrrir:do, 199).
en fanúlio rcçrr um tmbolho tuhiúsciplimr
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^ 
wz dot forllior coít criotFs Portdorat dc docnço ctúÍco

collPderEh, rcsiliênch c §io333o, Pom
gprEmlidlÉit a odeqrdos d Goda criottçú

focilitur o utili!6õo dc soluda o truir PclYsis autfiottus'

a o coda forúlio' (Borr!oú, 1999: 15U

Acordo o ltlorio às dc cosa,às t horos. Tcm grr Íozq os

oindo hojc é ossim.

auo,doviarrosporocoso,&poisdcortiariofcrtidootto,dz'noílt,ogorc,rtidd,ítr,,,lc2

horus o anidc delo &
hospitol Ículq o cirsitcroph rcsPirvtrírio c à tordc,

a coso. Dornio

Io:& c isto tombém Portuc, oorno o ma, ncido chcge tordc o coso' Por

o

Go

3

o

22 Jtrrrrs, cu ochovs gue cno imPortotc Pom o lAorh, convivcr con o Poi,

pos*ívomos o hwrhã no hospitol, vínhonros o oornzr Pom @so poro olmoçormos'

dcitovo - o W\ Íozll. o sssto, poro dcpois o ocordcr poro maÉ uno scssõo dc

ginístio rvspiratríh c rmis um ogrssol, dor-lhe o bonho c fozcr o jortor. Durontc o

pcríodo do tordc, sc bcm qlr o wntilodor olornrw urns 20 rczes Q at 20 vzzo's

tinho ql! ir vcr o quc !tê PoínYu, oProwitovo pono odionior olgutns coisas cm coSo,

como o olmoço Poru o dh o scguir.

deitoro-a às 23l24hotps. lü dio Íí{,uiírt2, 'às 
6/ghoros io ocordí-h'

docng crórü4, c asPcctor mis do

fiDrcaoa c cxigE Tli& &lr rudr.,an fucíacntodoú con G-ítu3 fanúlic irdicon um grwÉc rçsilÉrch c

Eu ncn tcmPo tinho Poro brinoor com o ninho filho, pono cstor

unos hist.írias. Áborach-nrc rnuito nô tcr tcnrPo Pono brincar con clo. ÍnhomoS o

A llorio qr.nndo vuio

tedc ou da mita Ás soídos cron nuito I de fonm o

rrinft

têr'Emos qtc o wrÉihr nonnlÍrcrrt? (Gom o

Ana sofh da Sihro 6onct
ró0



^ 
\Íoz dot fqnllio, corn criorgoc portdorac d. doqrea cr{íica

Nos pratn"iFos dois mascs o custo do olrglrr do rcntilodor foí o"rpoÉodo por nís' ero

corfoctou à Ádrninistno@ Rcaioml dc c dciúmos dc scr

o

o

Possados scis mcscs, oPís

rrcntilodor. ocordom à5 2/3 horos do nrorüô, o chorrr c qucrio rctiror o wntilodor'

Durortc 4 ttç,*s, Possóvornos 3 o 4 horos ocordodos duruÚc

occitovu o wrtilador. foi tcrríwl. DcPois, fcz um aíhdo dc sotto' grrG corna'I

c decidiusc crÍtõo lcrÍtor wrÍtiló-h com o BIPAP

O BIP^P foi-ms forneciô

gw Ícz todos os cnsims mtcrhl/cguiponcrto. Est" scrviço tan

urno linho dc

o criorçr, o situo@ cn si. Foi possírcl opcrccbcr-sa dos

Írcccssidodcs, pclo qrr nrc forrcccrom un osPinodor Portútil' grr não sobio

c:(istio 
" 

gllz, nos pcrmitiu, tcr un Pouco nrois dc

pcssool qulificodo ncstos rírcas, qrr lân unro nralhor rE@ do gllc llcccssifo'nos. É

o llorh tcw olto c rcio Poro coso, nôb tinho nirgrrn qrr nc qiudosse

cuidodos. ÁPcsor da o rncr.r nrorido fozcr tudo oquilo qr cu foEo' trobolho dmrtc

todo o dia c tcm urrn profissôo muito G,(igcÍtc, com muito rcsporsobilidodc, qr.nsc nõo

lhc rçsto raryo Poro s" Pr!.ocüPor corn mois rtdc

o lÂorio comcçoll o 'rcjeítor' o
F]

l:l

àc.

2

tml

aii!

o

üA
!11

srr nuitlr3iiE Gxigcnlc, pclo qrr as faníllr qu nõo dispõam da uu
IEE rJsaPtíl"it dc cxPcrimarlor ehrudoc nír:is dc

isohn:nto socirí. Áindo qrr c níwir dc attt'3 521ül idfuicos aÊr Pois c i6!3

dc criaÍr€o3 cottt docrlg crúríco, ' as rres Po&t{o csüú ruir PoúiÉ dcswmqios jd

qr é )nbifrdnaú: sobrç chs Sr tc@i
(Scnfos, &02: 233)

$!ndc porlc do I1

Arc Sofiq do Sill,o 60ln"3
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dc docng cr{nica

^ 
voz do, fonllio, com criorgr porldonor

O nrcu nrorido é rnrito hobilidoso. Ern ooso tírÚronros ultr oorcxõo guc 
'tos

um fio d" 15 t$strtos, Paro o ilorio nõo fiar linitods

tcr

Eu ssi quc clc onu{t scmpru ultn soh.@ pono tuô, c é rõo bom tcr olguân

gwn portilhor os diflarldodcs' É rnrito inPorronfc tcr algnún

qiudc a cncontror rêspoítos. 5c elc rfu fossc tôo

é unr asPccto tulcrrullt, rr mdido an

a

clc

O qoio por porna & oirb6 03 pais, !l a
Gt

diü3ib dot
ol,?0ÍJ2r.

Éhtin3 à crianço doarlr G nõo ,a r?rtirün, t6o

an guc lrc dcu o olto cu nõo tiúo mois nirgúm no fonrílio qrr Prcstoslr

à ilorio, Por.o olénr dc min c do ncu morido'

o m3úo $9ro, quc sc for Prcci§o fico com o Âiorh' 
'tÂo§ 

íó datdg

hó 3 ops é qtr comcçou o tnostror irfctless? cm oprcn&r o cuidor do nclo c o ficor

pnirm, quc é o nrodrinho do lúorio c un tio

Tal conr ol pois, oc fo,tiliot".! tranrbém colrem dc tctiPo Pot! !3
o flm da conpvcnd&h, sohstudo

da f dda. Dcslc itodo, PodcÉo scr clcllErlos conslitÍãf€s da rdc

(si

EI1

ri;rl
&

tmis mmc, coip érl
o

Num dos irtcrmnêrto§, cssc fio ficou umc noit" com o

cu cstom fiml do grovidcz do Joom c o rrcu norido tohbérn Éo podia

nrna sitrn@ Pontt El t?r*to 
"stos 

Pettoos o quatr n2oornrr' molt

no dio-o-dio, senprc fui cu qrr p'cstci fodos os anidodos' 
^gorc' 

ió

cnom cuidoôs 24 sob 24 horos.

Á prcocupo@ con§tonfc, o êston scmprc olcÉo, é o grr oindo hojc nais mê consc O

cstor sanPrc o wr sc ch csftí bcttt

^m 
Sofio do Silvq Golnct

csto orsicdodc é o qr* rna dcstníi.
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^ 
voz dc foilliot c(ri crloçor portodoro dc docnço Grúlico

A gtaa4@, o oriGdod.,
pÉ*rdrú rr isÉt dc pcis dc criopor com

a irurlca c o nçdo dc Ç.s

* $ítilln

aconcço olgo à 6ion9a, sõo i&its larPlt
Eur[ Çr nõo 6 d.bc

(Silw ct ol. züJP} Otr.rdcscoruodc, rrlu com narPo Pot!
ngü o,Íltlrr oarlarcantam $t ' éq otrniprascrÍlr, çr nõo oc dcim

dcpcndcr do gtuvidodc

do crit rgo. bam coir &
do docngo do crionço bcn conp dos Porticuhridad:s da pcÉordidod' do'

todo a diúnúco foiúlhr (SilE ct ol, 2d)2: 5O)'

crrlÉ un cstodo dc robruavtso o un catudo dG

Á llorh wi

Uma wz jó eiu à rógl.n

çscrllo e é ruito cuidodosa.

nrclhor gw nirgrÉrn sabc conro Íi(l c, W Por isso, t?n dê

gl um

ún
bocodinho, jó podrorms dormir fom & rrrs, a P? v"'zaít, fioôms Gm colr dc

n2

'Ilve muito qoio do

Ás outr.os ps§soos tornbénr tên os vidos dchs, tmbolhon Nõo é p'cciso §2r. nvidico

o a(priêncio qiudo muito, c cté pclos

s" dcdicorcm, dc fornr o quc illc Posson

Codo wz qrr hí coiso novu, o P@rÍ'ono nôo

G]

nfo o4rrlc oPoio d" mc Pod"rcm substifi,ir' 
^ 

parsoo gr'E Podio tcr mois

o

à

têm

FIl

nolt ort ooi!85 gf,

à

o

a

à

à

A ruarh jó comcço o tohor bonlro sozinho. Alé prquf,, GU rtou o princiro Pcsltoo o

ch sajo igrct oos oúrcs a * totra o moís indcpcndcrtc possívcl' Eu

scnrpry fui muito indcpcrdcntc c tcrto incútir isso nas miúos filhos. 
^ 

l{orio é ruito

Áno Sofio do Sill,q êonct



,l \Dz dot fo lio, cor crirttço, Portdolu dc docngo cr{nicc

ras?orcít ?1, oPrcndar sozinho G hvor o abclo' O cobclo nõo fico muito

clo pr6Prh tcn csto rEçAb, nos o qu" ir?aqilÚ é qtn o lovo soziúo Grqa a

íçt2-* bonhcirro c já omcço o Íozcl. a 9.8 higicnê, niio fio ttu'tito

E

opr.crdcndo. é ossim qrr fi,ciom com

cortcloso, r'csPongíwl c muito mis indcpcndentc qrr o irnã'

o Joono mltoatt, o iÂorio tirüo o idodc quc o Jooflt tan ogol'o' ? 
'n"lilllo 

ootn

limitogõat 
" 

sar o &sltc,r.. o oorPo G o cstafuro do irnrã' o lÂorio ar

tân oqrrlos discussões hóittnis artnc irrÊos: lu tiilos-tc

ísto... isso é nrcul

AJooméumanrcnimrruitoProblcruítioo.éumanrnimgu"lcmmuitosfcbrcs,gllc

nrs qrr rÊo sõo rcois, sõo o fomo dc

Á lÂario scmPrc lêvu fodo o ctat@,

todos os pcssoos a conheccm c .'. o Joom é o iiltã da lÂoric

Á Joom cotrt.çou a folor c a icrlcr crfcnd€r.sc dcsdc

Tombém évçrlffic,que miifolt wzcs a Joom foi 'dc+ciodo' 2m ooso do minha nãc.

hospitol onr o lÂorio. Ertôo opoÍro cu podcr astor

céo

rn

r'l

docnços c dorcs. Vou con ch hospitol, fozams oúliscs, rcdiognofios c rfu ü
c rüo corcAtrio colocor o PétÍtn

hospitol, c quordo chcgrírms à Uryàcio oom2çou o oornar, dcsdc esss dio nnco mois

lhc docu o

Scgldo Wtrlcy c WolB (1989),

dfactodc no *io do farrÚlio. Pom cr cridEos iuis com é o oo dc Joom, é Srs iipoú!Íwl
p@éa& innl çr cccbc toda a o:En@ dc pois, privi§ica

crrÍrrc das pocr+oÉas' DcsrÉ tredo,
A

oc irtnõos d" ü[ ctlonça con docnçc crónica

oa irrtr&ú dcslus criotgs ionrmíE, po? rÉ,3,

Ám Sofh do Silw 6omc!



dG doançq crónico

^ 
tEz do, fqtíliot corl Griar§o, PortdotE

a ávidc & cfacro (siilw ct ol, ãD2) Podt.rrt oindo'

à ru p{9rh súdc, nwrifcsndor orrués & oçh rurirdodc dc çri:os físicqs ort sirtoltc

s2nElhonl!3 06 da criorfa dcnrc (WhhV c Wotg,

Eu scmPrte ochsi quc cro un Pnoo?s§o rEfird c nmoo hrs Pllocl+"i muito com ?sto

qrrstõo,ttEsscporoco§orÊocstiwssaolcrtodo,promrrclnrantcÉotcriolidodocon

o satln@ do

AJmmtcm]no.sndliftstoçôl,sdcciúrrrcs.}üerrtorto,ollÀorioco|rrzçoqpnoo
scrÍtímatos, Poryuê o

o otcnio d" todo a garfia, Pclo fonm í-q

t€mpnottE rto. Tanos ultr fomílio con muito§ Griongos c o Joom dcstoco-sc mrito'

ocho quc clo tcm ,Ec.sliidode dc sc mstror'

^ 
mkric doc Pais idcntifia mc filhoa sudárÊis, colÍDoÍlfiEnro' qr.p têm um cfcito

sobc a fanÚlio, collr Por
. dcs bries arlrç irtnõo,

hosfilidad., mim, ctit rdar dcstinodor o dulr o orrnçõo, arÍfE ot frca (t{ho§ c YUong,

A IDA PARA O Ii|FANTÁRIO

Áos 3 oms. o nyut nulm fosc, iniciol rú úrontc o pcríodo

do rrorhô Fioovu dos 9 lroros às 11h30, olnrogírronos cn oo§o c dcPois

é & foclo

, cifiç, ornçrto do

!1 a tordc; isto foi ossim, dos 3 os 4 otos'

a4 Illt:
tit5

FI oom o tcinPo Goltlcçou o ficor o dio

lü cokfuio, o llÂorio tcm dr.ros frrncionirios qlr lha

Estc orc

guc

a
.i::l

Ja

^m 
Sofio do Sihro 6oítct



Â roz dor forllior con crbrçor portdora dc docaçn o{nica

A IDA PARA A ruTÁRTA

odono ir

!t

QA

A cté poryrr não tew dc

mudor de institui@. O cokfuio çr fivqrcnfovo tcm tonbén cnsim prinxírio.

Á cscolo tcm cordiçôas fisicos rozotívcis, qlr sâo compctíwis con o vido do lúorio Sc

mrlo outro wz c. tüo d,go C,r"

Pono olérn disso, utm coiso é fozcrnros oa

é o fozâ-lo. Eu sci qrr un

tcr
Á lÂorio oirdo rüo foltou un dh à ascoh, por cstor é acr)qtc, tçsrr

solo dch podcrn dizcr o npshro. jó astcrc constipodo

!l

Á pcrmrÉncio do sitrrc@ pondcnodo por mim c pclo [-[:4

3o

às 3.' c 5,' fciros o profcssoru, dos 17 às A horus, fico o tnobolhor s.í com clo.

Á Ââorio gosto nuito rnrito dcdicodo, tmbdho por op'cndcr, éa

dcsistc. Trobolho hrcsmo nuito, chcgo o coso c vui fozcr aípios,

pcao nrn livro c comcço o ler os sílobos, cu nõo preciso dc

Eh cttó hobitudo o tcr gu" rrabolhor

oquilo quc tan

m!

olconçor trdo

l.lcstc nancrto. jó nõo o

fisiotcrrpculu uzln o @sa, uttr rr?z por s?ttrrro. folo tonbén é

Ei.Inrl

do fcrqcuto c do pnofcssor.o cornbirr o honírio ncnos datyúÍtqiog, poro o

A tirT

!la) ãt

Ám Sofio do silr.o 6onct

o oulo dc rnrÍsie ,tc§so horo.



A voz dor forÍlior con crirtçot portdofi, dG docttço cr&ico

Concilhr o! oqliúdod.s diríriar do crionto co aa lrmPits/ffiüÍsÍtG é t lito i]nPol"tolÚt pot!
ê prrsírpõa a cooda!çõo csti'Gitu crítr o plorr lúdico G o cdlcqtirÍo.

oilm+]

lrlo Fchciomncrto Gom olt ouÍros criolços, oottrcçolnos o

!t nõo gosto de se scntir infcrior, c o fornn qrr oror{or Poro lidor com o

sifução á scr um bocodiúo ogncssivo. Srordo

Jó tivrrnos unros sitLnçõ.s comPliodos, cm

É aifi"tl 
"hogpt

brinoar soziúo . é dalícil occitor o

ía

o

o

3

/i cri.rrrço cm idodc cscohr lulra pGh oqiisi(& dc un saúilr:rrlo dG rlolirçõo. O domÍnio dcstu tor:fo
dcpcndc do capocidadc da crirngo pam coopamr G cotrpctir com oulms, pclo ç: as daficÍlrrios fÍsicos,

sfcciur o srl oopocidod. d2 rtoliuçõo (Wulcy a
crtu ldodc Çr sG orrisl" à tuÉiçõo dG rçhciomirntoc com a íanllio Pom um id.ntifiaÉ

oom os !s.!t pcr. Dcsfc irodo. tudo o çr poe rotuhr o crhnça cotrr diíatçrlc, PodG cfcêf[r
significdtircisrlr o sa.r sÊítircrto d. p.rn nç! oo grupo c cortlS'ErÍlatprlt, difiqrltur o plcGsro dG

sociali4õo c d.spqrur lrrÍliirrlc d. innaÉa solidõo c trohiErÍno (Wtrlcy c Wctg, 1989)

muato pono lhc proporciorm Lmo üdo nomtal, nõo quct! gu. ltz}r

privodo dos octividodar incrcrtcs à íro idoda

Á liorio tcn uln pcrsomlidod" rnu3to fechodo, nõo nib nrs corto nodq,

Eu

an todas os

167

pcry[,Itc,lhê sobrr o cscolo ê clo foge. Tcnho3rl

A rt
PrgurÚon conz$ o dor o rolto à qrrstõo,

Elo oirüq ntío mc coloco rilritos quttô?s att rchô à docnço, pcnso glr sôo os?cctos

têm ser tr"obolhodos pch psiaílogn c por mirn totnbcn, jó qrr posso muito

tcnrpo com clq nris t ntpo {uc o poi, por hotiyos

Jó por dros uczcs quc ch dcsligo o wntilodor úrroÍtc o noitc c leliznanlc q.c

occr,&i c clqu;i scnrptr o tcipo. Á qucstõo é sc o irnrã nõo prcciso da dormir corn o

So só dclo c quordo lhc

Am Sofh do sihÍq 6on"t



^ 
wz dor forlliot con crirrçat Portdrc dr dsleq .róíÍco

vcrtilodor porac é qr,rc clo prvciso?

Rahivurrpnrs a .rtu aoiportumnto, tt lEhy c Wmg rYfcran q|r' As tr,I|qtiE3 dc ddnctÚtlr
indepcndârrh po&m irwrií?tlc* sob o fortr da rtlrífilrrrrüo pom coin oú potr. ltdJro êm tguir o

ffiüEnto oU conporioiErÍ|os ot?i3cod6' c Warg,1969: 392I

Clorc grr o Âtorio jó tqiit dio dcstcs fez un

dcscnho a at rrltgmtci{hc çrcm cro o ttrcnim c clo rlcspondcu-1p: nõo vâs grr sou

cU, nõo podc !t"r o

Com o iÍtitu da rinirúzr o sofrimnto qrr surlp cm cú atsc, mldoEa crr

o

" 
opoílou pot o

Ps§coço, o tr.oqllro5tonio).

Á doarnço crúrioa inlzrícrç con o úvÊnch dlóh da criorp, com rupcncuss&s não só c nírcl fígico. lrs
tatrúérn púicológi@ e sociol.

rp dh-odio, porqrr às vcz*t tfu é

fócil. Tarho dificuldodc crn o<pli+{hc rrrritn é qE clo é um nr€him diÍqcr*.c,

docntcs. Elo mrmolmarrtc

A ltlorh pvciso de ocornponhoncnto c at tcmtÉn Prcciso guc nê qiudatr

T:t,

o

dê 1úbil6, os

pois f.n & *r qiudodos o dor unr rvgoctt qiurfuda ôr rcasidodcs do crionçc.

al

dor sr.rpodc às crionços c, !t" ,Êo cstiwrmos

slficicrrfcntsrfê foÉolacidos, nõo lhês coílsogüimos trcnsnitir sqruronçs c

por lhcs crhr ,!"c"ios g

É cüdcntç o rccessidodc dc opoio emociorrl, podilho dê s?nümarto§, cschrçcitpnto dc dúvidos e dc

l*r Gncorqiodo mrt grs copocidodes dc ctidor do filho docnlc.

Aro Sof io do Silr,E 6one! ir.rl



Á rpz dar fqnÍlior corn crio!çor Frtdoru dc doe.nço ctútico

o

É iodo até orr:qr., é ob!Írlutoltlcnf. nornol um Gcsol

Á ÂÂorio guordo msccu, ficórnos muito lristc§. foi umo sif|Içõo nruito prolorgoda

muito difícil poro ,xis c anboro, ms tcúomo§ opoíodo, pos*írrps o viu?r 2m fir|iilo

A (,lntE/liz{fe m crirnço é un proccsso Çr d pois diÍicihpnls corÉtgrln cvilü. R.htivurtEnl" a

cslo Çrstõo Siln ct ol rzfcrçn Ç:, ' O guu cn qr sc
wrificor fonÍlhs cn $r GsnÉ ltEdÍílE d3

é semp: um Fúca3ao

mdíÉüa pod. *r nuior qr trmr, Pod:ndarc
,? GncorÍtÍottr Ptt*rÉÉ, ltE3 nõo

o firrcioruprlo da fattílh, c outmS .m ç.: o pooc2lso ltG

inwsiro ê ffior da diúnia íamlior'(Sihru ct al, 2@: 52). Dc qtnlÇ-,r lttodo,

imsiro do frlEiorrnEÍro do fomÍlh, cn Çr sc rlrifican ' altcmg&s

m 3cio do üdo da

2ü)2t52).
b rclr,ãres, b filrfi, do qrrtidiam, dot plonoc pom o fulurt' (Siln ct ol,

Viwr o dois jó nâb é

adstir disponibilidodc Poro o cosol, o qrE é lnuato co,nplicodo'

mcnrno oom filhos sordívçis, vâ-sc pch qLErtidod" dc

rmis difrcil.

Nõo é urm sitr.toçôo fócil. 
^ 

rclo& o@bo Por !E dcqFstor ruitc falto d" tcr
íg 2

u'o fim-d.-sc,'toÚ oon o mêu htorido scltl cstor prcocr'rpodo

dcscorsodo ltan ouyir o ohrnc do wntilodor. lü
dois, rhico c o<clusilrtttcrte 

" 
isso ntío tctttos.

^ 
fah[ dc clpogo c dc lcrrpo çr daoolrc do fosfo do crionço doaÍ|r $ tormr um Priofidodc, bw c

ql.E nrriru3 y.rÊs oú Pois * sintcn cfostudo! un do

O nrar morido csforgs-lrc lluito por"o o fonílio tcr todos os condiçôas rmtcrhis, soi dc

coso às 6h30 c chcao às 22honos, nros cstri o

tnobolhor alé às l9l20 horos, só o domiryo é

rn

riã'il

Áno Sof io dq SiltÍú 6omcú
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Á roz dor fcnílior corn crbtfqr Púfdoln! dc dotílço c!{nico

Estc Vcrüo foi tcrríYcl, sofri un F?tnoc2!t!F muato gÍtndc,

guc 
"u 

nõo 
"spcrovo, 

quc Íim &7 oros, tnê Fdcssc ocoltcccr. Pcnso qw cstcvu

minhos prioridodcs !En2m qoior

dtrdor os rninhas filhoc oryonízor c oricntor tudo o qlr scjo dc iiorio,

o

2

l-E obrige o estú 24 sob 24 horos o pcnsor

m mssa üdo. Drortc o pcríodo dos férios csolorcs, chs

clor.,o qrr chcgu"i o um Pottto cm jó nõo

olo.nre ô wntihdor prnho-nrc'louo'.

Á lúario msccu, foi umo

Estc ono Ei crÉ-ternG muito,

das csfnorúgias dc .rlfltrllgiErlo.

I do rcsso vido c fioonom scqrrlos'

férios, poquc nõo qrrru c§tor oúro v?z oorlro cstiw, nõo $lcllo Possor Por is§o

A eda nora cris. ' oú DoÉ pod.n natofitr o dceryilíbrio arreiotd, o

rrru cri*'(CIEEPG, âOút 441 A
Çr toríú o for llo instúrcl

oiÍrda, o itçorlúncirr 7n

EÍ

do í+aryisõo dor aridodos, !Í q: idcnlifio rcrus difiorldadcr G Pcrnilr

cstou dgsansodo, cstou tô prcoq4odo com o lÂorlr cottto

cob.ço, já ncn corutigo viwr ossin; ncn

cStou com o Joor. Qr.Endo cSl{b m cscolo, cSfô ?tÚr.gu"§ c an estou tr"onquilo.

crrrrÍter.q olgurm coiso con o llorio cono oom o Joam, jó nôo Úvo

O pcrÍodo dc Éirrcg!çõo c occitoeto comcrcria+. pch c4russô & c4ccffiiras ruls cn r-l@ à

crkurço dcnlt c pch l:inlcamfr rr üdo fottúlior (Wlu§ c Wong, f989) A fonílh ottplh os

os phciarmnlg foru dc ooso c o crionço passc a !2p ütfu cottr um trcnúrp do socicdo&

occinr G portlciporlG, oolEndo o acciltÉ fofsl. Cofiildo, a citoÉ é pt vc,4}r itdtFcahdo con

pa{odot inraÉoa dG dor, sobtdt do Gtqot cn ciois do &samolvim,rlo.

Por fin, qwrc ó importdrtc dor o nrau tcstcnunho, rÊo só

â

^m 
sof h do Silvs 6om"r

Flofissiomis o lidor com cstos §ituoçô"s.
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Á voz dqr fonÍlio, cü! cl'iolgot Pot.tdols dc docnço qúkn

^m 
Sofh dq Silt! 6oncr
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Á voz dor fonílior corn crioçar pÉdorar dc docngo cÍúicq

c onílasc dos dodos obtidos, chcapu o dftro d" oPllcior olt

Írflhodos, à luz dos conhccimpnto§ octlris c

docrço cnínico, utilizom, com nais ou

frcquênch c dc fornr nois ou

conarmidoncs frcqucntcs dcstcs scrüços, tân urm pcrccpçô c Íazqt un tipo dc

ll

cuidodos é sobcr cm qw nudido Soídc conscgrcm ir

naccssidodcs c canàcir dos scus utilizodores, srrgiu o irtalas§? cm conhccer qr.nis

cxirjÊncios/c"rpcctotivus dcstos fonfllos foce oo atcrüimcrÍto ôs scrviços dc

indicorcnr qrr os oridoôs da saÍdc, o docntcs crrínicos, dcwm

onda os cuidodos domicíliôios e os

arqil

nralUI

a

min pqcl esscnciol, o ralidodc cvidcncio

una tcndância cortníria Ás fomílhs dc crion6os com

qrr sc vcrifi -t

dc livrc occsso.

o&,

I ossim, o

sôo rulcaodos poo scaundo plom c os sans prircipois

,raio So cumpridos. Pono os famílhs cm cstudo. o fornccimcnto dc nrstcriol

dcstes scrryiços. Ássistc.

cr(ccsltirro utilizaçõo dos &,

rcprcs?rrlon, poro nuitos íornílios o princir,o níwl dc occsso oos cuidodos de sÍdc.

dc rrcdicim frsico c dc

os scrviços lrrois utilizoôs pclos íomílios

Á coràcio dc scrviços dc soÍdc irtcarcdos, coordcnodos c obrtorBcrúcs rcP€rqrtz-sc

2

&lo SoÍio do Silvq 6onat 172



^ 
yoz do, fortlliú coot crialçnt PoÍtdolu d. doa4a cúnie

dc vido dcstos criortços c suos fonílios Á incxistàcio dc ulrro csftvtâio

dos docnços crrínicos, corúrz o idcrrpnçõat2

dc

o

nrodo, pcnso qrr o ttÂodclo Pcdirítrico dc Cuidodos Cníricos Gonstitui r.nn quodro

cxlfncios dos cuidodos o crhnços cotn docíeo ctdnico c s.ns fomílios. Embono o sun

oplicoçõo c írc?s! r. tctüo tido llgor

sis-t"mds &fifu c rcsPondcr

docrço crónico c Suos fomflao§. 
^ 

srro

por si 3í um mvo eíÚdo dc inwstigroçõo. Fie

Á êqcriàcio de vivcr oon um filho pododor dc urno docnço cnínie. é unro sitrrçôo

de muito gÍrur*,

!l

o

o

ü

§t2§ 5ê considcm o

ziúos c on(ps, nrctode dos

^srim, 
os §to§ prancipoi§ ncccssidodcs r.,ahcionom-sa con o folta de opoio fonllic a

conscqucrtcmsntc, con o olíüo c dcscorso do prcstoÔ de â

porfc dcs v?z"s. nuJilo cxÍ,rfÍta'.

Eícs ospcctos sõo rcwlodorcs dc quê o foho dc opoio familior conduz o dificuldodcs

g rin

dcspcsos or,rnf,rÍtom " Por oúrc é conum um dos pois obdícor do scu cmptao pono

csto qrrstõo, scrir csscnciol o

rcfonnulo@ ô cnquodrürcnto legol aristcnüc, grr é oirüo inarficicntc Poo Íozcr

A nacasidodc dc opoio psicolijico/crnociorrl foi

o

Ám Sof h do Silvo gontct 173



^ 
toz do, fanílior cotll criotço! portdoro, dG docnço crúÍcq

s"ndo dG tulçor guê o so.Ídc psicológico dos rE
tên dc prcstor à crionça

ocupo€õo/tnobalho, tombém ír9Ê, colm una nêccltltidodc

o

flcxibilizor os honírios e pronowr o trcbolho c portir dc coso.

sto os qrr mais sc dcstocom. Este ospecto

cs-ior r.chciorrdo com o midio dos idod.s &,6,7

As dificuldodcs do íonílio focc à docnço cnínico rçlociomn-§2 iÍttiitottlc'Ítc com os

principois ncccssidodas. Assim, dcsfoem-sz mllorn ntc, o folto dc opoio fomi

ra

físi
c

20 a

orro{or un lrobolho, Iidor com os rcocçõas c stiludcs dos rutrtos c con os borrcims

Com cstc cstudo foa possívcl oPror

dos difiorldo&s oom guc ss confinonton os fohílhs dc crioaços con

m scu dio{-dia, aryrto itttPoÉortc a)

Urn dos proÉsitos dcsta

sorídc. srsccptívcis dc scrcn nrclhorrdos c

s"rfido dc nrclhoror o pncst@ institucioml. Tonrondo colp

por.tido, os dificridodês dos fanílios c olt slrxt aqcctqtívos cm r.el@ oos sclaiços

ossim como. os $.gE$ôbs dos plfissionoi§ dê rgÍl

do gÊttõo do pr.zsto@ dc cuidodos. Assirn, propõan-* reotgotizor os

Ánq 5oÍ h dq Silw 6oncs
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^ 
tlz dot feílio, corl crkÍço, porrdom do doança crú*:a

con$ltoíttroPioíercnrcs, dc fortm o ncrrtobilizor os idos

lizar os sas honírios, dc fortm o

!1

c)(P"clutivÚ dos fonílhs c con§titui un outrc tópico do PÍlPosto ds

a,

!r

octiv3dodcs dirbios. Ássociodo o cstc tópico, lluryÊ o itcccssidodc dc opinlzor

oÉiaí@ cntrc o cquiPo multidisciPlitEr

o

Pcnso qrr !E lrc cont?güir nrlhorar o dos scrviços c o cticuh$ arfrc o

tonbém * rrritsrryi.n dor rcsPosto o um outro problcm

rc,Íe*i&, c quc s" Prcnds

Corn o intuito dc

crÍfrr os difcr''?rfat serviços, foi

2

o

o

A

â

obtcr iníormoçôcs sobr" os scus dirritos Gorno docrÍt?s cnínicos, é uno otrtro

otcndimarÍto institrriornl. Parolchmantc com o crir@ dc urn g|Jio dos rccursoS

grupos, mfttodonüúc an tcrrnos

o

dc srportc sociol, cnrocioml, fonnctivo c

FN

tçJA

22

dccis6o. A cstc nívtl, o estudo e Awq QOO6 o)

Cotn o irtuito dc dcscnrclwr o copocito@/ortonomio dos Poi§ Gomo

O úhino, rrs

^nq 
Sofiq do Silvq 6o0cs
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Á voz dor fonílior con cri,lço! PortdolE dG docnga Gr{nico

o qoior cortirr.EltL,rtê cstos criorlços G sEs

a

sorídc c do qrnlidoda dc

tr

W,Íí,,Íte, invcstigEçõo podc scr una FcfcÉncio cornPorutiva com outrcs csfudos

q|Ic obordcm o itrasnro objccto ê foi, Sctl dúüdo, um confribgto volioSo Por.o o ninho

gu" o

2 a F-^-j

poSson chboror cStgdos oom umo rmior órongpncio, oconsclho o crio@ dc um boSc

dc dodos ralotiru oo núnrcro dc crkrnças com

concluir. gostorio dc solictÍtsr o quoÉo 1tl" ogrcdou o rvdizo@ dcstc

pclo cortribúo qrr podcró focultor po.o nclhot or o cfiaício dos s:rviços dc soúda

aons.gw rta[crrtc, gorontir o s.n satisfo&'

Qr.cr.o oindo cr(prcssor, o crprtnc odnriroçõo qr.c nutÍ'o Por 
"§tos 

fomflios, pch forço c

corqrc|tt com $j3 cfifr!?|Íton o lteri dh{-dio c gr|" tnc Sõo profiJndomaltc inSpinodonoS.

2a

Ano Sofio dq sillo 6omct t76



A.A

^ 
Yoz dot forÍio, com criarcoa dc crúnir:o

46(5)t751-7fi

lilorio Cristim P. A.

199ó Á crlonço conr dcflciêrrio mntd llçÍm, Tc* & Dortoronrcnto crn Psicologin,

^LDERFER, 
Âlclisso l. ct ol

'Bricf rcporf: docs posttnounctic strcss oPPV to siblirtss of

Pcdbffc Psychology, rol28, n o4t 2EL'266:

ÁÂIERICÁN AC^DEJTÂY OF PEDIATRICS

1993 'Psychosociol ris*s of chronic hcohh corditions in childhood ord odolcsccncc"

f997'Childrcn in dit cr§" fomily constcllctiots'

,connittca on childrcn wilà dBobilifi2s

L997 'AqptYil hinciplcs in thc Cor.e of Childrar ord Adolcsccnts with gcttctic

ãoãn

a

177
^m 
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Â toz doc fqnílioc conr crir!çq! portdomr dc docnçn crónico

Disordcrs ond Othcr Chronic Flcalth Conditions', Frdldffcr,99:

^/IiERICAN 
AC^DEJTIY OF PEDIÁTRICS

dc Jcsrs ct ol

Ccntno dc Soiídc c llorpitol

t:

A

ÁZEREDO, Z. et ol

20o4-' A fomílio do crhnço orcoiígico' Itódloo Fsdlátrla, L7t 375 - 3ú,

BARDIN, Lorrcncc

1977 AÍállc[ dc contúlo

B^TI5TA, Álcxondro

Porfquaso (ta* dc rncstnodo);

B^U,t'lAN, L.orric J. ct ol

1997 'A r.cvicry of psychosocirl intcrwntiom for childreer with chnonic hcolth

conditiont', PcdicHcs, KDz 244 - 255:.

Plalsp.sffuo D:scnwMmartasna, Lisüoo: Clinzpsi

t78
^nq 

Sofiq do Sihrq 6omcs



A rpz dor fonÍlicr con crkrgor portdomr dG doqrça cÍ{nico

2@2fu Rcollzor um ProJGcto dc Irlcílgçõo

BODENHEIITÂER, Thomas ct ol

'Impuüqg himary Cona for Paticnts with Cluonic lllncss', JAilA, l4t 1775 -
1779t

Eliso K c PICCININI. Cáror A.

taínicos'. Pslcolog'la: Rgflcxôo c ôÍrlco. 15 (3): 62$ó35;

Eliso K c PICCININI, Aásor Á.

2@4' A atpriàcio dc rnqternidodc dc rrõas de criorços oom ê !r,n docnçc cnínioo

Eslndoc dc Pricologh.9 (f): 89-99;

IrtcarcS dos pois ms cuidodos à criorço con docneo cnínioo', lürs[1g, 191:

Zr,i&etal

Bohúln h I,AC, 76. Sryaro 14

CH^REPE, Zaido

2@6 ' O cncofttl.o con o qiudo mrÍtrn: pcrccpgõcs dos

Lisboo: Univcrsidodc Abcrfo (te*, &, nrasfnado)

CLARK, Norccn ii. c 6ONê

:'1

7-12:

fl

I

n 0

:l :l a

Ám Sofio do Silvo 6ornec

ttiolly

orrf?Il

t79



Á voz dor fonílior con crkÍgo, portdorct dc docnçn cúnlco

thc wrcrg thirgs?' Acdlcol Jonnol, 32O:. 572 - 575:,

COOLE , W. Corl a ttiCÁLütSTER, Jcorp W.

2004'fuildirS rtlcdicol Honrcs: Imp.onettEnt Strut gícs in Primra Corc for Childrcn

with Spcciol Hcahh l.lccds', Pcdlotrlcs, 5t 1499 - 1fi6:

EPPIN6- JORDAN, J. E. et ol

2004 'Impr"oviry thc qmlity of hcolth cor"c for chronic conditions', Qldily &

F^R,1iER, Jonet E. el ol

Carc Supports for Childrcn with Chrcnic Hcolth Conditions:

Idcrrifyirp ond Prvdictirg Unmrt Fomily Nccds', Jornol of F.dlalrlc

13:Til

cTasc

Àtorio do Ccu A. B.

29 (5)t 355-367:

1999' A fomílio do

FORTIN, llaric.Fóicnnc

1999 0

Um cstudo a<plorutório dos

eono.rso poro profcssor coordcnodor);

Do Conc.pgão à Rcallação, Lourcs:

2

1998 Os

a)

Ano Sofi, dq Silw 60 G! [:o



Á voz doc fo lior con cria|ço, poÉdo]! d" docttF c nicq

@ÁsK, L.

coru',Qnlity e Soítly ln Hcolth Cae,l3z246:

6OÂ'IES - PEDRO,

1999 A @ c o lrlom Pcdlotrlo, Lisbm: Furdo@ Coloustc&lbcnkhn;

P. ct ol

2003 'EfÍcsts of sducctioml irtcrwntiors Íor *lf rnonogemcnt of osflrm in

childncn ond odolasccrts: systzmalic nevic* od rnzto-mlysis', Britlsh lledicol

Jonnral, 326: 13O8 - 1313;

Robcrt L c ROUSE, DwQhtb J.

of llcdlclnc. 5:

313-320 ('olunc 339):

^ 
geíôo dos

Luís

dc Ciàchs do Trobolho c do Enpr"eso (ratc d" mestnoao),

HOUTZAGER, Br"cgfc Á. cl ol

Pcdlqtrlc Plfholory, 29(8)t 591-

JOHNSON. Chris P., KÁSTNER. Thcodorc A.

'Hclpirg fornilics roisa chilôcn with spcciol hcohh core nccds ct hona'.

115: 507 - 5ll;

d
chi

181lno Sofio do Sih,E 6on",



Á wz dor fonÍlior con crkrrgot portdotu dc docnoa qúÍco

31

PHIPPS ctol

KELLY, Ánnc llÀ. at ol

2OO2 Tmplcnrnting Tltonsitions for Youth wilh ômplcx chronic conditioírs usitB

Pcdlotrics. ll0z 1322-1327 :thc .l

2003 'Fornflios cm Portr4ol: brcw comcfcrizoçõo sích

Ccnsos 1991 a2OOL' dc Estudo. Dcmogr6'flcc,33: 23-38;

co com bosc nos

, llÀorio Tcrcso 6. c LEAL.Isobcl PcrYino

A cspcnonço nos pois dc crionços som corcno. Uno oúlt"l
a

2(t)t3-22:

,l 
^JOR, 

Dcbno A.

with dri

lz 45-57illnsss', Hcolth Edtcotlon Rcscorch

ÂiCPHERSON, tticrle et ol

1998'A ncw dcfinition of childrcn wilh spcciol hcohh corna ncads',

137 - t40:

Ám Sofir do Silvq 6oírcr Íf:P



t wz dor fonílior con criorg!, portdoru dc doaEq c]{nlco

a)

1991 'HIV cn crionçosl o

ltItlER, Ânton R. ct ol

2OO4'Rcspondirg to thc necds of childrcn wifh chronic hcolth conditioís in

hcolth scrviccs /ts$clotlor Jcrrnol, l7(fl): 1366

do fiÉilco do llort lt lT)-199:

7:

^'IINUCHIN. 
Solvador

1990 Fonfllo: finrlcronrcnto G lrolaltrnio, Porto Álcarc: Ál.tas tiédioas;

rtiofoldo Vitol et ol

& Doc4os. 1 (1): 121 -

laEi

N^SGIIÂENTO, Lucilo C. ct ol

2(X)5 'Criorços com cânccr c ons fomí|ht', R.vlrüo

39 (4):4ô9 - 474:

NEW^CHECK, Foul W. ctol

1998 'Án Epidcrniologic Profilc of Chaldrcn with Spcchl l{€ohh Corc l'lcads',

Fcdialrlcr, lO2: ll7 - 123:

NUNES, Âtlorio Cristim Pcrcino

Évoro (tcsc dc nrcstrodo):

0 n I

^no 
Sofh do Silvo Gorlcs

íf:B



A wz dor fonílio! com criarcn, Portdoro, dG doclte[ clÚnico

::l

tmnsi& Pona o por.trlulidode', in Ala<ordro ii. Pirto c Ádelim L. Silvo

OI.IVEIRA, üliaet al

c rnrdorro. Stws c oaogtogõo

(coordcmdorcs), SlÉss . &il-Esüor. üod.loc c DomÍnic dc

OmRâ AN, Cc'thlcrrrt 5. cCÁSS,{NDR^. Ksthlcar Á.

POIRIER, Jcon ct ol

f999 Hlst6rht dc Vldo.Tcorio c Phátlco, Ociros: Cchc Editono;

Qt IW, Roynrord, CAIIPENHOUDT, LucVon

1992 ltorrnl dc Irrçstigoeõo om Clârriac Soclols. Lisboo:6rodiru;

RAIN^, Formindcr ct ol

2005 'Thc hcolth ord ucll-bcirg of corcgivurs of childrcn with ccrcbrol polsy',

Pcdlotrtcs, 115: ó26-636;

ct

o

2 SoclologNo. 7Lt 55-71:

RELVAS, Áno Forlo

2@4O clclo vlfol do fanflh PoÉo: Ediçôcs Afirontomcnto;

2005'Fomílio e stncsc dos criscs norlrrtivus às criscs incspcrodos. Cotno intcrvir

n ,

lm Sofio dq Silvo 6oncr



Á roz dqr forÍlior conr crioçor prtdooor dc docnça cr{nico

Prspcctivu sistánico', in Alcxodno Ât. Pinto c Ádalim L. Silvo (coordcrndorus),

slruss c 8cm-&lor. ltodcloc c DonrÍnloc dc Áplrooso, Lisboo: climcpsi Editorcs:

RODRfGUES, Gorlo T. at ol

Cosuísfico da 15

ra

VAZ, Arlur cl ol

O Estoô dc Soide dos PoÉrgrscs. Uno pcrspcctivo Espociol,

Eíudc Dcrnogrl{fico!, 36: E2E:

WESSEL. Louis c SPÁIN, Jocgrrlinc

ttlodcl; Á Collobonqtiw 
^pprooch 

to

Ásthma in Infonfs ond Youry Childrcn. 7*tp toThtvr., s.nt 20-27:

sÁ, Ed'.Erdo

1992'0 dcdo do ET., Fotr Junho:42-45;

3

SolorÉ Vicino c FÂ@ULHÁ, Talso

tplnóliclo c:'1

o

doructcrísticos do strass porcntol cn
lüfnítico', 

^rúllsc 
Pslcológlco ,22 233 - 241 (rolunra xx)

cla', Pslcolqglo, Soiíc e Docneos. 2 (Z)
2741;

n

0 1

Áno Sofh do Silva 6onag 185



A voz dor fonÍlio! con crioço, PoÉdorcr d" doangq cúrtic'a

Solomé Vieino c SILVA, Ádclim LoPcs

2@2' A crionço com síndronrc

oo contrcto da docnço c à forrm como lida com clo' Aúllsc PshológÉcr,,22 243 - 2@

(rolumz xx);

a

íl

O popcl do fornílio c das rcdcs priltrírios

Saúdc Colcctivq, lOz 243 - 253;

SILVA, Fcrmndo lâochodo

a

o

:l

R.vlsto tlrplno dc Erfcrrnogcm, f0 (1): 18 - 23

SILVÁ, Sofio ct ol

Corcr.o infortil G cornPoÉoncrto Porpntol', Pslcologl'o. Sdr& ô Docnços, 3

(1): 43 -60;

, Domld e ROSSITER, Lrrillc

'Sibliqgs of childrcn with o chnonic illncss: o nrto<nolysis'. Jortul of

5I 7tO(wlutrç2T[.

1991 'Dcscrrvolvirncrto Infontil c Docnço Cnínie'

! 0

Ám Sof io dq Silvo 6oílc! if:13



^ 
wz dot foÍília com crial.E. portdorot dG docnço cr{nbo

,,tiorh A. 
" 

tJrl,lÁ, Rcaim A. 6.

Crianços c odolcsccrúcs con docnen cníni@:

Icvlsta l,atlno-Anrrtcom dc Enftnnqrcm; lO (4): 552'5§:

WArDiÂÁN, itorh ÁrpÉlia P. c ELSEN, Irgrid

Fonílio e nccessidodcs

a]

n

Scicrrccs, lzl47'157 (wlunc 26);

WHALEY. Lucillc c

19E9 Enfcnmgem PEdkíffico EhtncrfG Esscrciois à InrcrçnÉo Efcctlvo, Rio

dc Joncirc: Guombono;

WOOD, Nicholos S. et ql

2000'tüurulogic ond Dcrclopmcntol Disbility oftcr Extr"cncly hafcrn Bi*h'

tlcr Elghrd Jorr?al of trtcdlclrp, wlunrc 343, 6137E 3E4:

WU WEN, Shi ct ol

Sanrlnors In Fctol ottd

t'l:onotol ltcdlclnc, 6t 429435 (rolune 9) (httP://www'sciencedirect'com )

YIN, Robcr"t

^CADE,TIIÁ 
A,TÂERICANÁ DE PEDI^TRIA.

^rlc 
soíio do SilYq ân"s



^ 
toz dot foiÍliot coíl cri(nçol poÉdomr dc docng crónico

BENTES, ttÂogori&ctol

2o()4 'l{cohh Ccc ârstcms in Tnorsitior: Portrgnl', ampcot Obecrvctorf

http://www.portugol.gov.ptl (19.09.04)

llario Isobel B. Corrulho

A fonílian

EnfcnnagPn dc Vlsar

(consrlta cm Sctcnrbro 20O7);

DrRECÇÂO - 6ER^L DA SAÚDE

Soidc Infontil c Juwnil: Progrom -Tipo

DrRECçÃO - 6ERAL DÁ 5AÚDE

6m^L D/r S^ÚDE

ESTATUTO DO

n

a

ffim

Li

Dccrrto-Lrl n.c l1l93,

Ám sof iq do sihío 6onG!
f:I3



^ 
r.oz do, fotíliqt cort criogo! portdoror da doang cr{nico

EsTÊvÂo, ü. Fblcm c BÁNDEIRÁ Tcrcso

Vcnti lotcnoPio Domici VD cm Docnças Pcdatítricos,

2(n5' A cvitobilidodc dos mortcs Janrol Pablloo,3 dc Julho:

INE - h*p://ine.Ptl

iT§Ii

!12

INE

2@l' A nornolidodc infortil

à Cotlurni@çõo Sociol';

trE

ãI

Dcfinifiros - InforrrrÉ à Comrnioo@ Sociol';

tfumniz@ dos Scrviços dc 
^tandim.Éo 

à

.A

rT,-il

n

À

Criorço', Lisboo, htto://rvww.iocrionco.Pt;

I a

oa

Àro Sof io do Silvq 6ortrcs
m



A wz ds, foillic cottl crit!çot portdotu do dcço cr{ttico

ih

2(D2 'Nurscs oltrays thcrc for you: corirg for fomilics', êarva:

,TAIMSTÉRIO D^ s^ÚDE,'lrl dG Bo3ca do soÍdc', l'eitn! 4819O &'24&' $úo

, INISTÉRIo DÂ snÚDE,'Dcspodro n-o54lllg|l (2." úÂe), da'o6loàll997:

,rÂrNrsrÉRro DA SAÚDE E DrnECçÂO - 6ERAL sA

dc SarÍde cm

20(X'Plorp lücioml

E DrRECçÂO - 6ER^L DÁ s^
II

2005 'Spud of the rtÂcdicol l{oítc Conctpt - ômPrahcmiw Firrl

Rclatrírio do Primwm (Sftrtcse)', Lasboo;

a

s^

a a

^nô 
Sofh dq SilYq 6oít"!
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A voz dot fanílior @n crialc!, portdotu dc daçn cÍúÍicq

OBSERVÁ]úIO KNTUzuÊS DOs SISTEiI^5 DE SAÚDE

20o3 'O 
"stodo 

do Soríde c o soúdê do Estodo

a)

oRoÁNlzÁÇÂo'IIUNDIÁL DE srtÚDE - httPtl lwww.who'int I enl :

sAÚ

2

Poro qr.c todos os nücs c crionços co,rtêm'.

Dccncto-td n.o 28ll2OO3REDE DE CI'IDADO5

8 da Nownbr,o;

PARÁ Á RE

ct ol

1990 'Convcncão sobrr os Dircitos do Criorço';

AST]jTAçÃO E TNTEGRAÇÂO DAs

.,]

Ám Sofh dq Silw 6oítc.

Infôncio Amcaçodo', lüry York:

191



A toz dot fqtrílio! cort .riaEot portdoÍc d" doGttco Grónko

WORLD HEALTH ORoANUATION

2@4.^glosso'Yoftcrmsforconrru,rnityhcohhcccordsgrvic"§foroldcr

^m 
Sofkr dq Silw 6om"s

192



^ 
voz dot forlliot colll crioEo, Pot"fdoE dc docng cúnicq

a

cor\iuto dc diüsõzs c ltsus ol"r(os, rum cdifício &' crlróÉcr Pcrttto'rGnfe'

rçconstruído. omplioô ou tEÉformdo sc dcstim

szrvir dc hobitoefu, lrrnrolmaÚ",

Dcw tcr uno 
"rÍhldo 

indcpcrdcrta gu

o

o

dc un jordim

de Estatístico (htfp://conceitos.ihe.ptn

soÍdc infartil

idodc' (Voz et ol, 20O4: 15).

un tcrrcno) o uno vio

con!tultos Pí'elttodos até oos 14 ams

marutcrfõo c quz ncccsltitc dc cuidados

dhbctcs tiPo I, é

rn

golcrh, ctc.). As diüsôius isolodos, nwrifcsfomcrrtc

o

rn

pcÍdo dc finciomlidodc ou cn §itrnçõo de dcpcndênch, an í9

2

Diobotcs lúcllitus Insrlino

Dccrcto'Lci n? 2ELl2@3 de E delüwnbro).

orgoniono pom o motobolisnrc c wilizo@ do

o

Áno Sofio dq Silvo 6oner
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rl voz dc fotúliot cotll crkngol Porlodols dc dargo.róãicq

lüio cxistc arro Pano o

otimcrÍtar cquilibrldo, odministroçõo dc

Fatr

22

fato é portodor dc

:TIim dc ovulhr sc um

orornolh oorgánito' (DarPoclro n.o

Displosh br.oncopulnrono -' (...) é

dunontc un lorgo período dc tanpo'(Oppcrmot Cossondrq, Nt 257\ As cridços3

dc,vido à irmhrridodc pulnromr c o orÍtros

A displosio br.onopdnomr

os olyríolos colopsom, o or fioo rctido e o rasPino@ mrml úo é possíwl'

mn

Ás

pnovooo Írqtrzoc ctrofh nnrsculor gcrctulizú,

c corrh.olo. O tnstotprto consist" AI

dininrir o progrrs$o do

Distr.ofh m,rarhr - A distrofic mrscuhr

E

umo oronrlh gaÉ*ica qE aÍacÍ.a,

os siríomolt "

c

E

2

trgo, rrlrttcio, owio a ccvudo. Foro cstcs docntcs, o glútcn pnovooo

irúaíiml, p.lo guc o mó ósor& é o principcl pnoblam

^nq 
Sofio do SilYq 6otrê5

194



A voz dor forflkrr con cricren. Porfdols ds doatcq q'ónbq

docnço cclho- os sirto'|ros inclucn atrrso dc crcscimanto, dinrrcio cnÍria,

3

2

Enfcrmcirus por hobitontcs - ' É o nímcr"o dc anfcrnrcilts ctn s.rüço ms

Soídc c ertcnsõ"s Por lo(X)

ctn qu" o lotoçõo comtitui um indicodon, oindo qw indirccto, do

principol ncdido dc orúlisa do cqocidodc dc ra+osto dos scrviços às ncccssidodcs

perccptivos c scnsoriois, oboixo do Porto dc

do fildo rnoloro c disfrm& climimô wsicol c irÍtattiml (Oppcrnwt ()

crn

softlc dos popuhgõ"s'(Voz 
"t 

ol, 2004: 13)

Enrrcsa -'IncontirÉncio involurtôin cnínico do urim, oprís os 5 orx,s de idodc scm

553).

Espinho bífido - É

(o cstrutuno cmbrionírio guê fortmní o rrírúro c o maduh cspinhal) A cs?inho

!l

bífido tcm origam nos prinrinos oito o dcz tamnos dc aÍlvidcz, qtnrdo o coft-no

Ás criongas portodoÍ'os dcslo

a

a2AI
do fcdo. soio ptrtc do cspiml-rnrdulo c dos rnzniÍtscs, foilnondo um a+écic dc

Fonílio Clóssi
rt rcsidan no lncnlro olojonrnto c qr: tên

dc focto) entrv si, podcndo oarpor o totolidodc,

do olojomanfo. Considcno-sc tonbém oorno fomflio clíssico gulqncr palsoo

tno Sofiq do Sih,ú 6oncJ
195



Â wz da fonllia con crknçor prtdorar dc doqt9a crÚnico

|;1

Co1irnto dc pcssoos rcsidcrtÊs run olojornanto colcctiro

do rçh& dc por.crtcsco cntrc si, ob§"rvom utru disciPlim

cstônrqgp ctnavés do quol é irtroduzido um

pclo grnl o docnta é olimcntodo diractomanta

Crionça rracá-rn-mscida cté oos 12 rncscs (Oppcrrrn Cossorúo.2001).

n

a4

2

ãT

do tccido supnoaLítico cm dirtc@ à glotc,

durcrúc o inspirtçõo.

'Arnlio o nírrcro de

(scnr difcrcnckr@ dos cspcciolidodas) cn codo 1000 hobitorúcs. Truto-sc

concclho coÍr!2spoido o cxistàch dc coI$itórb. Á cxistàcio dc nédico c o oozsí, o

cssc médico constitum rm foctor nuato inPorlorts

rfliilr,l

populoçõas' (Voz et ol, 2ü)4: 13I

hcr.cditório c anlinilo, qua corlh

dc aroüdodc voriówl. As cricrços con

un atroso no dcsanvolvitpnto nrotor c ftqur-za

^no 
SoÍir do Silvo 60 ê3
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A toz dot fa liot colr Gria|go, porrdolu dG docrtçg cr{rÍco

oa

ãr'i1

rKgl ptlbtctnos Podcm omto@ o üdo.

pcrinatol - o pcríodo p2rinqtol coírcço mlt 22 semonos oonPl.ítos dc gcstoção (época

crn gu" o PcSO dc c tcrhim con 7 dios

conplctos qrís o mscimcnto (isfo é,7 dios dc üdo c mcms dc 7 &

Idodc acstocioml infcrior o 37 sctnonas.

oonuln em bcbés prcrrturros pclo irmturidodc songüíncos quc írstantom o

an dodo h4or c moncnto, ou rrloção cntrc sõos e docnfcs' (dicimírio dc

lírgnn portrgrrso: 2f l)

tr^Til

docnço rçml cnínico qrr §a morif"sto por cdcm

o<occrbodo, quc se inicio hobitr.nlnrartc, à volto dos olhos até grr prcgridc poo

nrós, pcfiros, pés c óúíman.

tFdfatncrto dcstim-se o tn@rtcr os

imim@ rrinírio. Ás crionços con síndÍloür" rcfnítico

'Rêh& cntrc o ,útrtcrc d" cosos dG cnfcrmidodc c o nÍrrcno dc

E

a &

G!l

fa;In

ao
el

32

2o

3

^m 
sof ia dq Silw 6ontc6
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A pz do forÍlio corn crkngor prludorrr da doãtF ctúli'q

'Taxo dcfinida rçrdo corno rrafcràch o idodc o poÉir do

quol um indiúdo $rc o@lllPotüs

lcr c cscrcncr. Considcro-t2 gtr cslro

conclu$o do ensim hísico pirnrírio' ftttP://conceitos.ine'Ptâ'

dc crinnços oom trEms dc 1 ono de

idodc obsarvudo úfortc um dctzrninodo Pcríodo dc tcnrpo, ,prmolm? tc um ono

ciü1, referido oo nÍnrcrc de mdos vivos do mc-srno

o

o

E 3

EN pulnrõzs, uttrqossondo o tuliz c o booo (Oppcrmon 2

257).

0

^no 
Sof io dq Silvq 6om.g
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Á roz dos fqnÍior con cricrçor poÉdorcr dc docng cúnico
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Á roz dor fonÍlior corn crkreE, P4tdoÍtt dc docng ctútico

Ancxo A

Ám Sofio do Silw 6omcs
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A roz dqr fonÍlioc cctt crirngr prrdoror dc docnçq oÚnko

1 Policiês

Design

Organizatkm of Hêalül C8Íe

Oociskm DeliveÍy
Support Slrst€m lntormation

Proaçtive
lnÍormed,
Activated

Patienl

Fignnu 6 - rlÂodclo dc Cuidodos Cnínicos

^rt 
Sofiq do SiNo 6oit"É



Á toz dor fonílior con crk r$r PoÍtodorct dc doctlgo cíú!k!

Áncxo B

^m 
Sofio do Sibq 6ort!"r aa



Á roz dsr fqnílior com criognr portdorcr dc docnçc cúnico

n ltosculino I

1. tü $o opiniiío, quis So os princiPoas nc@ssidodar dos fomílhs oom crionças

2. (rltro po&mos nrelhonor o atendilncnto instituciorrl o fomílhs oom crionços

Ána SoÍio dq Sih.s 60ír". T,B



A rDz do, fonÍlioú corll crioEo, portodoru dc docngo clúrbo

c

Guião da cntrevisto oplicodo o íonílios com crionços com docnço cnínico

Ám Sof iq dq SiNq 6oneg aú



Â voz dor fonÍlior com crirtço, portdorot dc doGttço cdnica

Dirncnsõo c cohrposiçõo do qrcAoô fomilior

Estodo civil

14

@úc é eiccltú o vigilàch dê

o

2.Qrnis os scrviços dispotribilizados pclo Flospitol quc utilizo com moior rrogulcridoda?

^nq 
Sofio do Silr.o 6omcs aü



^ 
voz dor fmÍlio, con crianp! portodoru dG docnço ctúrico

3. tltilizo outt'os n2curlbs dc soúdc poru dán do hospitol c do ccrtro da so'úda?

a. Fraqrcnto olgumo ossoc3o@

4.1 Sc sin, qrnl c qrr tiPo dc

4.2 Crltro orulh o qjudo do ossocio@?

5. Quc outros r.actrsos o(istcnt?s m corulnidodc costurm utilizor?

6. Qrr cuidodos csP"chi§ ncc?ssito o scr.r/s-n filho(oP

7. Qrrn prcsto habitlElnlcrtc css2s o.ridodos (cuidodor principolp E m sto ausêncio?

8.

6I
>) rq rcrifiqc qrr o irquirido é o cuidodor

10. Pono olém dos nccessidodar ctn rc,ítos dos cuidodos & ÍrIifu,, gllê otÍttls gostoria

&rçÍqir?

11. Qrnis os difiarldodcs com guc sc confl'onto

seulsr.ro filho(o) tcr umo docnço cníni

^no 
Sof io do SilE Goncs

scu dio<dio pclo focto do (o)



A voz dor fonÍlior con crioleo! PorldorG ds doç,llE cr{nia

12. O qrr gostorio qtr

Am SoÍiq do sih,o 6omcs
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