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RESUMO: Trata-se de uma reflexdo teérico-filoséfica sobre a perspectiva do Cuidado Centrado na Familia e a pratica da equipe de
satide no cuidado a crianca deficiente e sua familia. O nascimento de uma crianga com deficiéncia provoca uma crise que atinge toda
a familia, abalando sua identidade, estrutura e funcionamento. A familia se vé despreparada para enfrentar ou lidar com esse novo
modo de ser familia, pois o filho deficiente representa a quebra de expectativas, a alteracdo de papéis e a ndao-continuidade da familia.
O Modelo de Cuidado Centrado na Familia pode oferecer subsidios para fortalecer a familia, estimulando seu potencial e promovendo
seu empoderamento. Embora esse modelo reconhega a familia como unidade de cuidado, ha uma lacuna entre o conhecimento teérico
e a aplica¢do na pratica clinica pelo profissional de satde, revelando a necessidade de ampliar estudos que apontem dire¢des sobre
como realizar a transferéncia de conhecimento.

DESCRITORES: Enfermagem familiar. Criancas com deficiéncia. Cuidados de enfermagem.

FAMILY-CENTERED CARE IN THE CONTEXT OF CHILDREN WITH
DISABILITIES AND THEIR FAMILIES: A REFLECTIVE REVIEW

ABSTRACT: This theoretical-philosophical study addresses Family-Centered Care and the practice of healthcare teams in caring for
children with disabilities and their families. The birth of a child with a disability brings about a crisis that affects the entire family,
shaking its identity, structure, and functioning. Family members find themselves unprepared to cope with or manage this new way
of being a family; the child with a disability does not meet expectations, there is change of roles, and families may even break apart.
The Family-Centered Care Model can support strengthening of the family, encouraging their potential, and promoting empowerment.
Although this model recognizes the family as a unit of care, a gap remains between theoretical knowledge and its application into
clinical practice by health professionals, revealing the need for further research to indicate a means to transfer knowledge of this kind.

DESCRIPTORS: Family nursing. Disabled children. Nursing care.

CUIDADO CENTRADO EN LA FAMILIA EN EL CONTEXTO DE LOS
NINOS CON DISCAPACIDADES Y SUS FAMILIAS: UNA REVISION
REFLEXIVA

RESUMEN: Es una reflexién tedrico-filosofica sobre la perspectiva del Cuidado Centrado en la Familia con la practica del equipo de
salud en el cuidado al nifio con discapacidad y su familia. El nacimiento de un nifio con discapacidad provoca una crisis que perjudica
toda la familia, con problemas para su identidad, estructura y funcionamiento. La familia se muestra sin preparacién para enfrentar ese
nuevo modo de verse familia, pues el hijo representa una experiencia traumatica que puede alterar el estado emocional entero de los
miembros. Las presuposiciones del Cuidado Centrado en la Familia pueden fortalecer a la familia, estimular su potencial y promover el
fortalecimiento familiar en su trayectoria con el hijo. Aunque con las presuposiciones del Cuidado Centrado en la Familia se reconozca
ala familia como la unidad de cuidado, una laguna se observa entre el conocimiento tedrico y de aplicacion en la practica clinica por los
profesionales de salud, revelando la necesidad de ampliar los estudios que indiquen caminos hacia la transferencia de conocimientos.

DESCRIPTORES: Enfermeria de la familia. Nifios con discapacidad. Atencién de enfermeria.
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SITUANDO O PROBLEMA

O nascimento de uma crianca com deficiéncia
provoca uma crise que atinge toda a familia, aba-
lando sua identidade, estrutura e funcionamento.
A familia se vé despreparada para enfrentar ou
lidar com esse novo modo de ser familia, pois o
filho deficiente representa a quebra de expectati-
vas, a alteracdo de papéis e a ndo-continuidade da
familia. A vida familiar sofre alteracdes frente as
exigéncias emocionais e a convivéncia com a crian-
ca deficiente, gerando conflitos e levando a insta-
bilidade emocional, alteracdo no relacionamento
do casal e distanciamento entre seus membros.

A situacao de deficiéncia na crianga pode
fragmentar a sensacao de capacidade e confiabi-
lidade dos pais, causando uma lenta e profunda
ferida que demora a se recuperar. A familia busca
adaptar-se a uma nova realidade e reorganizar-se
para enfrentar a experiéncia de viver e conviver
com o filho deficiente, tentando reconstruir sua
identidade como grupo familiar. Essa situacao
envolve sentimento de vulnerabilidade e também
um reajuste emocional que requer tempo.

Nessa experiéncia, ha familias que dao conta
do desafio, enquanto outras tém maior dificuldade
e ndo conseguem se reorganizar. Dao mostras de
desesperanca, desanimo e cansago na jornada com
a crianca e, por vezes, sua estrutura é ameacada
e sua capacidade de reagir frente as situagdes de
crise potencialmente desestruturantes encontra-se
enfraquecida.

Outro aspecto a ser considerado é que a
familia, diante do processo de adaptacao a nova
situagdo gerada pelas necessidades da crianga
deficiente, precisa repensar sua estrutura e forma
organizacional enquanto grupo, pois o cuidado a
crianga pode exigir a presenca constante de um
dos membros, sobrecarregando-os.

Reconhecer a importancia da presenca da
familia nos cuidados a crianca é valorizar a familia
no contexto do cuidado.? Entretanto, a capacidade
da familia para cuidar de seus membros e lidar com
o sofrimento gerado pelo impacto de situagdes mar-
cantes, como a vivéncia de deficiéncia, de malfor-
magcao congénita ou de hospitalizacdo prolongada,
pode estar comprometida, diminuida ou ausente.

Cuidar de familias que experienciam seu
viver com um filho deficiente é fundamental para
fortalecé-las no enfrentamento das adversidades
provocadas pela situacdo de deficiéncia do filho e
para a manutengao do funcionamento e interacoes
familiares saudaveis.

Este estudo tem como objetivo refletir sobre
a pratica da equipe de satde no cuidado a familia
da crianca deficiente, a luz dos pressupostos do
Cuidado Centrado na Familia (CCF).

A reflexdo foi realizada com base na litera-
tura nacional e internacional publicada sobre o
tema nos ultimos 20 anos. Foi efetuada uma busca
sistemdtica em duas importantes bases de dados
(PUBMED e BIREME).

DISCUSSAO DOS PRESSUPOSTOS DO
CUIDADO CENTRADO NA FAMILIAE A
PRATICA PROFISSIONAL

O CCF é uma abordagem que reconhece a
importancia da familia como cliente do cuidado,
assegurando a participacao de todos no planeja-
mento das acoes e revelando uma nova maneira
de cuidar que oferece oportunidade para que a
propria familia defina seus problemas. O respeito
pela individualidade da crianca e de sua familia
é decisivo®*e representa um desafio continuo nos
servigos de satide e também para os profissionais
de satide, pois exige da equipe estar aberta e atenta
as interagdes e ao impacto das vivéncias, além de
dispor de conhecimento acerca da dindmica, cren-
ca, e formas de adaptacdo da familia a diferentes
situag¢des. Foram identificados oito elementos
estruturais do CCF, descritos na literatura,’ e con-
siderados fundamentais quando se busca aplicar
essa abordagem de cuidado a pratica clinica.

Reconhecer a familia como constante na vida
da crianca

Os profissionais devem atuar no sentido de
reconhecer a importancia da familia, pois ela é a
unidade na qual a crianga cresce e se desenvolve.
Por vezes, o momento do diagnéstico da defi-
ciéncia deixa os pais confusos e sem orientagdo
adequada, o que pode interferir na vinculagao com
o filho deficiente. Por reconhecer a familia como
constante na vida dessa crianga, o profissional
deve oferecer respostas as duvidas da familia em
relacdo ao desenvolvimento do filho, reconhe-
cendo que a familia tem o direito a explicagdes de
maneira completa e apropriada a sua compreensao
a respeito do diagnoéstico e dos cuidados de seu
filho. Estudos®” apontam que a familia se constitui
no universo de relacdes sociais da crianca com
deficiéncia. Para que a familia consiga se tornar
a referéncia da crianca com deficiéncia, necessita,
ao receber a noticia de que o filho é deficiente,
sentir-se segura, com apoio, confianca e digni-
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dade, aspectos esses que a ajudardo a enfrentar a
realidade.®'’ Apesar do reconhecimento teérico
da importancia da familia para a crianga, estudos
evidenciam a auséncia de orientacdo sobre como
cuidar da crianga com paralisia cerebral e de suas
necessidades especificas,” além de apontarem que
o distanciamento do profissional de satide faz a
familia sentir-se excluida do processo de cuidar.’

Facilitar a colaboracao entre pais e profissio-
nais nos cuidados de satide da crianca

Ao reconhecer aimportancia da familia como
participe no cuidado, os profissionais de satide
precisam efetivamente estar junto dela, ouvindo-
-a sobre seus medos, duvidas e necessidades e
apoiando-a para que possa - respeitando-se seus
limites, dificuldades, crencas e valores - cuidar de
sua crian¢a da melhor forma possivel. No entanto,
na literatura revela que a familia ndo tem recebi-
do orientacdes para que se capacite no cuidado
da crianca com deficiéncia, nem é encorajada a
participar do cuidado e das tomadas de decisao.
A familia enfrenta dificuldades para cuidar de seu
filho em casa, fato que favorece o surgimento de
davidas, ansiedades e dificuldades no cuidado
dispensado a crianga.”!*"

Permitir o compartilhamento continuo, com
os pais, de informacao imparcial e completa
sobre o cuidado do filho

No processo de cuidado da crianga com
deficiéncia, a comunicacdo e o relacionamento
estabelecidos entre o profissional de satide e a
familia sao elementos fundamentais.> O profis-
sional de satide deve compartilhar informacoes
sobre a satde e os cuidados da crianca de forma
aberta e franca com a familia, que assim tem a
oportunidade de participar do cuidado e das
tomadas de decisdo. Entretanto, verificamos na
literatura® que a vivéncia da familia com um
filho deficiente é permeada pela auséncia de in-
formagdes e pelo distanciamento do profissional
de satude, que ndo a ajuda a reconstruir metas e
a escolher caminhos para seu proprio cuidado e
o do filho deficiente. Um estudo® aponta que a
familia, ao se deparar com o desconhecimento e
a desinformacao do profissional de satide, tem di-
ficuldades em nortear suas atitudes, pois percebe
na atitude do profissional a falta de envolvimento
e apoio necessarios para sua adaptagao a situagao
vivenciada e para a tomada de decisdes. Para a
familia é perturbador deparar-se com uma dis-

crepéncia entre seu proprio tumulto emocional
e a insensibilidade dos profissionais.

Prever aimplantacdo de politicas apropriadas
e de programas que promovam apoio
emocional e financeiro para as necessidades
da familia

O modelo do CCF prevé a implantagao de
politicas que promovam apoio emocional e finan-
ceiro para as necessidades da familia. Um estudo®
sobre a influéncia do apoio social para o fortale-
cimento de familias de criancas com insuficiéncia
renal cronica evidenciou que as familias neces-
sitam de diferentes tipos de apoio: ndo somente
afetivo e econdmico, mas especialmente apoio da
equipe profissional. O Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) ' reitera que a crianga tem
direito a protegdo, a vida e a satde mediante a
efetivagdo de politicas sociais que permitam seu
nascimento, crescimento e desenvolvimento em
condicdes dignas de existéncia. Nele, ainda estao
assegurados, atendimento especializado e recursos
relativos ao tratamento, habilita¢do ou reabilitagdo
de criangas com deficiéncia. Entretanto, ha pou-
cas referéncias na literatura sobre programas que
promovam apoio para a familia da crianca com
deficiéncia.”>"” A familia necessita de programas de
apoio apropriados para potencializar ao maximo
suas proprias capacidades, com ac¢Oes preventivas
e terapéuticas que proporcionem o incentivo da
melhoria da qualidade de vida familiar."” Em um
estudo’® voltado a compreender como a mae de
crianga com deficiéncia identifica e acessa as fontes
de suporte social para atender as necessidades de
seu filho e de sua familia, frisa-se que os direitos,
tanto da familia como dos filhos, configuram-se na
igualdade de acesso continuo ao espaco comum
da vida em sociedade e a todo tipo de oportuni-
dades. Outra constatacdo relevante é a auséncia
de suporte social e econdémico, culminando com
a dificuldade de acesso da familia as instituicdes
de satde e de reabilitacdo e a falta de estruturas
fisicas e de profissionais de satide que orientem e
cuidem da familia nesses espagos."”

Reconhecer as forcas da familia, respeitando
sua individualidade e maneira de cuidar

De acordo com o CCF, a familia deve ser
respeitada em suas potencialidades e individu-
alidades, considerando-se, para tanto, condicoes
intrinsecas que precisam ser reveladas - dai o
papel dos profissionais no sentido de ajudé-la a
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reconhecer suas proprias forgas e capacidades.
Estudos®”#111518 evidenciam que, a partir do diag-
nostico da deficiéncia do filho, a familia vivencia
uma mudanca radical em seu cotidiano. Para
cuidar da crianga, faz-se necessario um processo
de (re)estruturagdo do ntcleo familiar, tendo em
vista que exercer a fungdo de mde e pai de um
filho deficiente apresenta-se como um novo papel,
o qual precisa ser apreendido. No entanto, esses
estudos apontam que a familia tem dificuldades
em encontrar nos profissionais de satide o apoio
que necessita para o momento vivido e para o
desenvolvimento do cuidado ao filho com maior
seguranca. Experimenta com a equipe de enfer-
magem um viver de modo inauténtico, pois nao
pode manifestar seus sentimentos e atitudes com
relacdo a sua experiéncia e sofrimento.® Sente-se
cobrada pela equipe a exercer seu papel de cuida-
dora e a proporcionar ao filho todas as condicoes
necessdrias para seu crescimento e desenvolvi-
mento saudavel >

Compreender a necessidade de desenvolvi-
mento da crianca, do adolescente e da fami-
lia nos diferentes sistemas de prestacao de
cuidado em satde

Os profissionais precisam estar capacitados
a identificar as necessidades, tanto da crianca
quanto da familia, nos diferentes contextos de
atuacado. No caso da crianca com deficiéncia, os
diferentes espacos se referem as interrelagdes
entre os ambientes de que a crianga e a familia
participam, o que pode contribuir para favorecer
ou dificultar o funcionamento interno da familia."
Em um estudo® que investigou a experiéncia de
maes na criacdo e educacao de filhos com sindrome
de Down, os autores evidenciaram que os profis-
sionais parecem ter dificuldade em compreender
as necessidades da familia e em realizar o acolhi-
mento indispensavel, agindo de forma evasiva ou
restringindo-se a mera transmissao de informa-
¢oes, sem lidar ou preocupar-se com a dimensao
emocional da familia.

Os membros da familia sentem falta de uma
orientacdo ou referéncia ao acompanhamento
psicoterapéutico da familia. Em outro estudo,”
sobre a reacao dos pais diante do diagnostico de
paralisia cerebral no filho, os autores apontam
a caréncia de institui¢des que assegurem uma
assisténcia integral a crianca com deficiéncia e
sua familia, além de chamarem atencdo para a
atitude de profissionais que demonstram falta de

compromisso e envolvimento com as necessidades
da crianca e da familia.

Encorajar e facilitar o apoio entre as familias

A familia da crianca deficiente vivencia uma
sobrecarga adicional em todos os niveis: social,
psicolégico, financeiro, e com relagdo a demanda
de cuidados e reabilitacdo da crianca, necessitando
por isso acessar as redes de suporte social dis-
poniveis na comunidade. Cabe aos profissionais
encorajar e facilitar o encaminhamento da familia
aos 6rgaos e entidades competentes e aos grupos
de familias que vivenciam situa¢cdes em comum.
Na literatura,® observa-se que as institui¢cdes que
sao fontes de apoio constituem-se em lagos fortes
de ligacdo entre a familia e a sociedade. As fami-
lias consideram a instituicdo de reabilitacdo da
crianca com deficiéncia como uma grande forca
em relacdo a suas demandas. A instituicao é ainda
um local em que a familia encontra outras que
vivenciam situagdes semelhantes, o que permite
que compartilhem sentimentos e experiéncias.®* A
proximidade do enfermeiro, mostrando disponibi-
lidade e ajudando a reorganizar e redimensionar
a dindmica familiar, podera ajudar a familia a
enfrentar melhor a situacdo de ter uma crianga
com deficiéncia.?*

Garantir um sistema de cuidado em saade
flexivel e acessivel, de acordo com a neces-
sidade de cada familia

Os profissionais devem lutar por um sistema
de satide que favoreca a inclusao da crianca com
deficiéncia e sua familia. A literatura®®* aponta
que a familia busca uma instituicao de reabilitagao
para criancas deficientes, com a expectativa de ser
acolhida e de receber o que precisa, porém perma-
nece desprovida de acompanhamento e de inter-
vencoes direcionadas as demandas surgidas em
sua experiéncia com o filho. Dependendo do tipo
de deficiéncia e da condicdo de satide da crianca, a
familia muitas vezes tem de arcar financeiramente
com a maioria dos atendimentos ao filho, incluindo
aquisicao de orteses e proteses, terapia de reabili-
tacdo e estimulacdo, acompanhamento educativo
especial e acompanhamento médico especializado,
intervencdes cirturgicas e recursos tecnolégicos,
transportes adaptados e outros servigos, pois o
sistema ndo atende a todas essas demandas. Em
um estudo sobre o significado de cuidar da crianca
com Sindrome de Down na percepgao de maes, os
autores® reforcam que as politicas ptblicas desem-
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penham papel fundamental, particularmente no
que se refere as familias de baixa renda, uma vez
que o atendimento especializado torna-se oneroso.

Essas politicas deveriam garantir acesso ao
acompanhamento ininterrupto dessas criangas,
principalmente em ac¢des de satde e educacdo
direcionadas ao desenvolvimento de potenciali-
dades e habilidades que dessem conta da singula-
ridade das necessidades de cada crianca e familia.
Entretanto, nem todos os recursos necessarios a
reabilitacdo e inclusdo da crianca e a sustentacao
da familia estao disponibilizados pelas instancias
governamentais e pelas politicas pablicas."

A Estratégia Satide da Familia (ESF), como
politica de reorientagdo do modelo assistencial no
Brasil, preconiza, entre outros objetivos, eleger a
familia e seu espago social como nticleo basico de
abordagem no atendimento a satde. Além disso,
prevé agdes que garantam a resolubilidade e a
qualidade as necessidades de saude da familia.?
As familias de criancas com deficiéncia encontram
dificuldades quanto a integralidade e acessibilida-
de a servigos e agdes de saide - que deveriam estar
disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde
(SUS) - e consideram a ESF praticamente como
um servico voltado a vacinacdo. O preconizado
pela ESF diverge da realidade e das necessidades
dessas familias, que tém seus direitos barrados
pela incongruéncia do sistema, e demonstra a ina-
cessibilidade destas a assisténcia a satide em todas
as esferas de atencio, incluindo as de referéncia e
de contrarreferéncia.”

SINTESE REFLEXIVA

E possivel perceber que ainda existe um dis-
tanciamento entre a equipe de satide e a familia,
pois a familia da crianca com deficiéncia ainda
nao tem sido atendida como unidade pelos pro-
fissionais que centram o cuidado no paradigma
biomédico. Embora o Modelo do CCF tenha sido
proposto ha cerca de quatro décadas, a teoria ainda
se revela um ideal, pois ndo tem sido amplamente
aplicada pelos profissionais em seu cotidiano. O
foco continua a ser o cuidado a patologia, sendo a
familia relegada a segundo plano e percebida ape-
nas como fonte de informagdes e como prestadora
de cuidados a crianca com deficiéncia. E preciso
avangar em termos de utilizacdo do conhecimento
produzido na prética clinica com familia. Atual-
mente o termo “translational knowledge”* tem sido
utilizado na literatura e aplica-se a esse contexto.

Torna-se necessério aplicar o conhecimento

tedrico ja produzido para transformar a atual re-
alidade, de modo a incluir a familia como agente
participe do cuidado, de maneira colaborativa,
respeitando sua expertise e suas potencialidades.

O enfermeiro, como membro da equipe
profissional de satide, precisa saber reconhecer as
situagdes que ameacam a autonomia da familia e
agir de maneira a garantir uma relacao de sujeitos
em que os critérios éticos de autonomia, benefi-
céncia e justica sejam garantidos®. Isso requer que
o modelo de aten¢do a familia avance no sentido
de incluir a familia como agente participante do
cuidado, tornando-a fortalecida e capaz de cuidar
dos proprios problemas e tomadas de decisao.

Assim, é imprescindivel que os enfermeiros
pediatras desenvolvam habilidades para cuidar
da familia como cliente, compreendendo as re-
percussoes e implicacdes da deficiéncia para a
familia como um todo. Suas intervengdes precisam
estender-se ao longo da trajetéria da familia com
essa crianca. Também necessitam estar capacita-
dos para cuidar da familia promovendo seu for-
talecimento, a fim de que esta se mantenha coesa
para o desempenho de suas fung¢des no cuidado
do filho deficiente. Nesse sentido, reconhecer as
forgas e potencialidades da familia, como também
as necessidades e fragilidades, possibilita a propo-
sicdo de intervencdes que aliviem o sofrimento e
promovam mudanga.

O enfermeiro pode ajudar a familia a en-
frentar a situagéo de ter um filho com deficiéncia,
aplicando em sua pratica a perspectiva do CCF,
cujos pressupostos favorecem uma aproximagao
entre o profissional e a familia, respeitando sua in-
dividualidade e promovendo seu fortalecimento.

Considerando que a relagdo do enfermeiro
com a familia deva ser de respeito, compromisso
e abertura ao didlogo, incluindo escuta, reflexao e
acao, o CCF revela-se como perspectiva pertinente
a ser utilizada, pois promove o empoderamento
da familia da crianga com deficiéncia.
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