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Resumo. A importancia de intervir junto a familias tem sido particularmen-
te enfatizada quando se almeja a promocao do desenvolvimento humano.
No que se refere as criangas com deficiéncia, esse trabalho adquire uma im-
portancia peculiar. Se, por um lado, a familia precisa ampliar suas compe-
téncias para atuar mais eficientemente quando uma crianga apresenta algum
tipo de deficiéncia, por outro lado, ela necessita de maior aten¢ao para cum-
prir as tarefas normativas e nao normativas do seu curso de vida. Este artigo
tem como objetivo apresentar uma revisao critica da literatura, a fim de pro-
por os Programas de Educagao Familiar como uma alternativa promissora
para o trabalho com as familias de criancas com deficiéncia na perspectiva
do Modelo Centrado na Familia. Para que elas tenham uma insergao mais
efetiva nas politicas publicas e nos programas de prevencao e intervengao
para criancas com deficiéncia, faz-se necessario utilizar programas baseados
no Modelo Centrado na Familia, um recurso poderoso para os profissionais
das areas de satide e educagao, pois o foco esta na autogestao e no contro-
le social das proprias familias. Dentre os programas centrados na familia,
énfase é dada aos Programas de Educa¢ao Familiar, cujas familias sdo enco-
rajadas a desempenhar um papel ativo e participativo em todo o processo
de intervengao. Elas sao ensinadas, informadas e orientadas no que tange
ao desenvolvimento de relagdes familiares, a0 mesmo tempo em que ha o
reconhecimento e o fortalecimento dos seus conhecimentos e das suas expe-
riéncias bem-sucedidas. Concluimos reiterando a importancia de integrar os
conhecimentos de diversas areas e das proprias familias, em conformidade
com a complexidade dos processos de desenvolvimento humano.
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Abstract. The importance of intervening with families has been particularly
emphasized when the aim is to promote human development. With regard
to children with disabilities, this work acquires a peculiar importance. If, on
the one hand, the family needs to expand its competences in order to behave
more efficiently when a child has a disability, on the other hand, it requires
greater attention to carry out the normative and non-normative tasks of its life
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course. This article aims to present a critical review of the literature in order to
propose Family Education Programs as a promising alternative for working
with the families of children with disabilities in the perspective of the Family
Centered Model. In order for families to have a more involvement in public
policies and prevention and intervention programs for children with disabili-
ties, it is necessary to use programs based on the Family Centered Models, a
powerful resource for professionals in the areas of health and education, since
the focus is on the families’ self-management and social control. Among the
types of programs centered on families, we emphasize the entitled “Family
Education Programs”, whose families are encouraged to play an active and
participative role in the whole intervention process. They are taught, informed
and oriented with respect to the development of family relationships at the
same time that there is the recognition and strengthening of their knowledge
and their successful experiences. We conclude by reiterating the importance of
integrating knowledge of diverse areas and of the families, in accordance with

the complexity of human development processes.

Keywords: family education, family intervention, special needs.

Introducao

A contribui¢ao da familia para a promogao
do desenvolvimento e bem-estar do ser huma-
no ¢é inegavel (Dessen, 2012a; Goitein e Cia,
2011; Grisante e Aiello, 2012), especialmente,
na infancia, momento considerado como uma
janela de oportunidade para a promogao da
saude (Gottlieb, 2003). Os investimentos na
infancia, tanto direta quanto indiretamente,
significam ganhos em longo prazo (Gulliford
et al., 2015). No contexto de desenvolvimento
humano, as familias de criangas com deficién-
cia passam a ter sua importancia peculiar, na
medida em que um de seus membros apresen-
ta desafios ndo normativos que precisam ser
superados ao longo da trajetoria de desenvol-
vimento. Neste sentido, as politicas publicas e
as ag0es governamentais, bem como as pesqui-
sas cientificas nas areas de satde e educagao
sao fundamentais para assegurar melhores
condicoes de vida, permanéncia e participagao
da pessoa em desenvolvimento no seu contex-
to social, particularmente daquelas que apre-
sentam algum tipo de deficiéncia.

Neste artigo, apresentamos uma revisao
critica da literatura a fim de propor os Progra-
mas de Educacao Familiar como uma alterna-
tiva promissora para o trabalho com as fami-
lias de criancas com deficiéncia na perpectiva
do Modelo Centrado na Familia (Dunst et al.,
2002). Para que as familias tenham uma inser-
¢do mais efetiva nas politicas publicas e nos
programas de prevengao e intervencdo para
criancas com deficiéncia, faz-se necessario
utilizar programas baseados no Modelo Cen-
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trado na Familia, cujo foco estd na autogestao
e no controle social das proprias familias. A
partir desse novo papel das familias, é possi-
vel vislumbrar a construgao de trajetorias de
desenvolvimento eficientes e consistentes com
a complexidade do processo de desenvolvi-
mento do individuo e de sua familia.

Inicialmente, destacamos a importancia
do ambiente familiar para o desenvolvimen-
to infantil, sobretudo das relagdes familiares:
parentais, conjugais e fraternas. Em seguida,
arguimos em favor de um trabalho conjunto
com a familia visando a promocao do desen-
volvimento e da saude da crianga com defici-
éncia e sua familia. Com este foco, os atendi-
mentos com familias sdo propostos como um
dos recursos disponiveis para os profissionais
das areas de saude e educagao, na perspecti-
va do Modelo Centrado na Familia. Destaque
especial é dado aos Programas de Educagao
Familiar como uma das principais tendéncias
atuais. Concluimos reiterando a importancia
de se trabalhar com (e ndo somente para) a fa-
milia, integrando os conhecimentos de diver-
sas areas e das proprias familias, em confor-
midade com a complexidade dos processos de
desenvolvimento humano.

O ambiente familiar e sua
importancia para o
desenvolvimento da crianga

O suporte familiar e as competéncias de
cada membro da familia sao importantes re-

cursos que influenciam o modo como a crian-
¢a lida com a sua deficiéncia (Gomes e Bosa,
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2004). Por exemplo, sabe-se que o desajusta-
mento da crianga esta mais relacionado com o
modo como a familia lida com ela do que com
0s seus proprios comportamentos (Robbins et
al., 2003). Embora os dados de pesquisa ainda
nao sejam conclusivos quanto ao tipo de influ-
éncia da familia, isto é, se e em que circunstan-
cias ela é positiva ou negativa, e nao abarquem
a complexidade total das relagdes, € por meio
das relagdes familiares que fatores pessoais
como 0s recursos psicologicos dos genitores,
as caracteristicas da crianga com necessidades
especiais e as fontes de estresse e suporte exer-
cem a sua influéncia (Paniagua, 2004).

Considerando as familias de pessoas com
deficiéncia intelectual, para Grisante e Aiello
(2012), as relagdes parentais, conjugais e frater-
nas estao inter-relacionadas, repercutindo no
processo de desenvolvimento dos seus mem-
bros, durante o curso de vida do individuo e
de sua familia, e para Postalli et al. (2011) esta
rede intrincada de inter-relagdes esta sujeita a
influéncia da condicao social e economica, do
nivel educacional e das condi¢des de saude da
familia, dentre outros fatores, que concorrem
para o desenvolvimento e bem-estar da crian-
¢a em desenvolvimento.

Aos pais compete ajustar as demandas dos
filhos e, a0 mesmo tempo, desenvolver neles
as habilidades necessarias para que se tornem
adultos responsaveis do ponto de vista social,
estimulando a sua independéncia e individu-
alidade. Praticas parentais efetivas tém sido
associadas a habilidade e competéncia social
e a um desenvolvimento cognitivo satisfatério
de criancas (Andrade et al., 2005). O estudo
de Cprek et al. (2015) evidenciou que Praticas
Parentais Positivas — PPP tém forte correlacao
com os riscos de a crianga apresentar atrasos
no desenvolvimento. Em outras palavras, o
engajamento em PPP pode diminuir o risco
de atrasos nas criangas, sobretudo quando se
1é para as criangas, contam histérias e cantam
com elas, e realizam refei¢bes envolvendo
a crianga e a familia. Quando os pais conse-
guem envolver as criangas ativamente nas de-
cisdes familiares, respeitando o seu nivel de
desenvolvimento e mostrando-se exigentes e
responsivos, seus filhos demonstram maior
competéncia social e autoconfianca (Salvador
e Weber, 2008; Weber et al., 2004). Por outro
lado, quando os pais fazem uso de controle
aversivo e de nao responsividade parental aos
pedidos da crianga, € possivel identificar uma
correlacdo com o transtorno de ansiedade da
crianga. O transtorno do panico/agorafobia e
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ansiedade generalizada estao fortemente cor-
relacionados com o controle aversivo e a nao
responsividade parental (Mellon e Mouta-
velis, 2011). Em estudo de Cerqueira-Silva e
Dessen (2014) especificamente com familias de
criangas com diferentes tipos de deficiéncia,
foi constatado que as praticas parentais predo-
minantes foram as coercitivas (palmadas, cas-
tigos, restri¢des para a vida social e ameacas),
independentemente do tipo de deficiéncia da
crianga, embora entre as familias de criangas
com deficiéncia auditiva, tenha sido maior o
numero de relatos. Este dado aponta o quanto
tais praticas parentais podem representar ris-
cos para o desenvolvimento de criangas que ja
vivenciam diferentes necessidades especiais,
podendo vir a ter o seu desenvolvimento, ain-
da mais, comprometido.

Em se tratando das relagdes conjugais,
embora a literatura ndo seja conclusiva, ca-
samentos ‘felizes’ estdo associados positiva-
mente a sensibilidade parental, e os genitores
tém uma propensao maior a interagir mais
positivamente com os filhos; por outro lado,
casamentos ‘infelizes” estdo associados a uma
maior propensao a interagdes negativas com
os filhos (Dessen e Braz, 2005). Para Gottman e
Silver (2000), casamentos felizes sdo cosidera-
dos como aqueles que os casais se engajam em
interacOes mais construtivas, predominando a
reciprocidade positiva e a capacidade de en-
tendimento e respeito mutuo. Por outro lado,
os casamentos infelizes sao aqueles que pre-
dominam o pessimismo, e a reciprocidade de
pensamentos e sentimentos negativos entre os
conjuges. Portanto, relagdes conjugais satisfa-
torias sao fontes de apoio para maridos e espo-
sas, favorecendo as relagdes parentais e, conse-
quentemente, o desenvolvimento infantil.

Grisante e Aiello (2012) constataram que
uma boa qualidade da relacdo entre o casal é
um fator preditor de menor estresse parental
e de menos sintomas depressivos, superando
a influéncia do status socioecondmico, das
caracteristicas da crianga e do apoio social,
especialmente, quando as familias tém algum
filho com deficiéncia intelectual. Em um es-
tudo mais recente, Pereira-Silva et al. (2015)
compararam o ajustamento diadico entre ca-
sais com um filho com deficiéncia intelectual
e casais com filhos com desenvolvimento tipi-
co. Os autores mostraram que a deficiéncia do
filho nao constitui empecilho ao ajustamento
diadico do casal, pois estes casais apresenta-
ram uma boa qualidade na relagdo conjugal.
Em outras palavras, ambos os grupos podem
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apresentar um ajustamento conjugal bom ou
ruim, independente da presenca de uma crian-
¢a com deficiéncia intelectual.

Anteriormente, Cerqueira-Silva e Dessen
(2014) também constataram em estudo de
familias de criangas com diferentes tipos de
deficiéncia, que a presenca da deficiéncia da
crianga nao estava associada ao rompimento
das relagoes, ja que 14 dos 16 casais investiga-
dos viviam juntos com seu primeiro e tinico
companheiro. Ademais, o estudo verificou que
a maioria dos casais e dos irmaos relataram es-
tar satisfeitos com o tipo de relagao mantido
na familia, apesar das brigas/discussoes, falta
de didlogo, conflito e pouca participagdo do
marido no lar, corroborando os dados obtidos
por Jablonski (2010).

As relagdes fraternas também desempe-
nham um importante papel durante o curso de
vida, influenciando diretamente o desenvol-
vimento das criancas. Com a chegada de um
irmao na familia, ocorrem diversas alteragdes
na rotina familiar, em especial na rede social
de apoio, na divisao do trabalho doméstico e
na socializagao do primogénito (Dessen, 1997).
Tais alteragdes podem constituir uma fonte
potencial tanto de beneficios quanto de preju-
izos para o desenvolvimento do primogénito.

Quanto as familias em que um dos filhos
tem deficiéncia, Goitein e Cia (2011), ao revi-
sarem a literatura da d4rea, destacaram que,
no geral, os irmaos nao apresentam grandes
problemas em seu préprio desenvolvimento,
embora muitos mostrem caracteristicas afeta-
das em sua sociabilidade, com uma tendéncia
a aproximagao de sua familia e de certa pre-
cocidade em seu amadurecimento. A litera-
tura mais recente tem evidenciado, portanto,
que o relacionamento com a crianga que tem
deficiéncia nao ¢, necessariamente, prejudicial
ao irmao, podendo, ao contrario, ser saudavel
(Martirosyan, 2013; Messa e Fiamengui-Junior,
2010), destacando o desenvolvimento de ca-
racteristicas altruistas, atitudes humanitarias
e independéncia desses individuos. No estudo
de Cerqueira-Silva e Dessen (2014) foi consta-
tado, ainda, que as interagdes entre os irmaos,
quando um deles tem deficiéncia é caracte-
rizada, sobretudo, pelo Cuidado e Protecao,
especialmente, nas familias de criangas com
deficiéncia auditiva, mental ou intelectual. As
caracteristicas da familia - como a qualidade
das relagoes familiares, a comunicacao, a rede
de apoio e cuidados, assim como as caracteris-
ticas individuais de cada familia - suas estraté-
gias de enfrentamento, e as caracteristicas da
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deficiéncia da crianca devem ser consideradas
como fatores que interferem no tipo de influ-
éncia que a deficiéncia de uma crianga pode-
ra ter para a relagao entre os irmaos (Messa e
Fiamengui-Junior, 2010).

Neste sentido, a presenca de uma crian-
¢a com deficiéncia traz implicagdes para as
relagoes familiares que podem variar depen-
dendo do tipo de deficiéncia da criancga, da
experiéncia de cada individuo da familia e
da complexa dinadmica de inter-relagoes dos
subsistemas familiares, destacando que as-
pectos positivos e negativos podem estar
presentes no funcionamento familiar, preva-
lecendo os primeiros, mesmo considerando
que € preciso cautela, uma vez que os dados
da literatura ainda sao decorrentes de pe-
quenas amostras (Cerqueira-Silva e Dessen,
2014). Ainda € importante considerar, que o
corpo de conhecimento sobre relagbes con-
jugais e parentais em familias de criangas
com deficiéncia, embora tenha aumentado
muito, particularmente nas tultimas duas dé-
cadas, continua incipiente (Grisante e Aiello,
2012). Investigagdes futuras precisam incluir
um numero maior de participantes, ou seja,
um maior numero de familias e com o maior
numero de familiares possivel, fazendo uso,
ainda, de instrumentos variados de coleta
de dados (escalas, questionarios e observa-
¢do do comportamento), visando, sobretu-
do, a produgdo do conhecimento sobre as
inter-relacOes entre os subsistemas parental,
conjugal e fraternal e seus efeitos sobre o de-
senvolvimento da crianga (Cerqueira-Silva e
Dessen, 2014).

Portanto, acredita-se que a familia possa
ser um ambiente facilitador e saudavel quando
atende as necessidades essenciais de suas crian-
¢as, com desenvolvimento tipico ou nao. Para
isso, ela precisa contar com relacionamentos
sustentadores continuos, ou seja, com cuidado-
res responsivos, atentos as suas necessidades
tanto individuais quanto de protecao fisica e de
seguranga, e que também sejam constantes nos
seus cuidados (Brazelton e Greenspan, 2002).
Ambientes sustentadores, nos quais as crian-
¢as podem ter suas necessidades emocionais,
fisicas e de seguranga satisfeitas, oferecem me-
lhores oportunidades para que o desenvolvi-
mento do sistema nervoso humano ocorra com
sucesso, uma vez que esse sistema € vulneravel,
influenciado por fatores fisicos e experienciais,
em qualquer ponto durante sua jornada do cur-
so de vida (Dal Farra e Prates, 2004; Gottlieb,
2003). Por outro lado, padrdes familiares que
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prejudicam o cuidado sustentador, acolhedor
e responsivo podem levar a um comprometi-
mento significativo nas capacidades cognitivas
e emocionais da crianga, muitas vezes agravan-
do as condi¢Oes da sua deficiéncia.

Para que a familia desenvolva padrdes
de relacdo que favorecam o desenvolvimen-
to das criancas com deficiéncia, ela precisa
dispor de recursos que a ajudem a superar
as adversidades proprias de sua trajetoria
de desenvolvimento. Um desses recursos € o
suporte oriundo de sua rede social de apoio.
Para Gomes e Bosa (2004) e Armstrong et al.
(2005), familias de criangas com déficits no
desenvolvimento, mas com um nivel satisfa-
toério de suporte da sua rede social de apoio,
demonstram maior contentamento e melhor
funcionamento dentro e entre os seus subsis-
temas. Portanto, uma rede social satisfatoria
possibilita o desenvolvimento de relagdes
parentais, fraternas e conjugais mais propi-
cias ao desenvolvimento da crianca. Familias
que frequentam institui¢des de atendimento
multiprofissional, apesar de contarem com
os servigos de uma equipe de profissionais,
ainda necessitam de apoio para lidarem com
demandas relativas a educacao das criancgas e
ao desenvolvimento da familia, sendo funda-
mental que se invista em programas de inter-
vencao com as familias, dando-se énfase ao
ensino de praticas educativas parentais sob a
perspectiva dos Programas de Educacdo Fa-
miliar (Cerqueira-Silva e Dessen, 2014).

As criancas com deficiéncia, demandam
relagdes familiares que promovam suas com-
peténcias, identifiquem seus avangos e reco-
nhecam seu ritmo de desenvolvimento. Mas,
para isto, as familias demandam informagao
acerca dos cuidados necessarios despendidos
a crianga e dos sentimentos vivenciados por
diferentes geragdes frente a realidade e ao con-
texto familiar (Matsukura e Yamashiro, 2012).
Assim, além do apoio emocional para lidar
com as tarefas tipicas do desenvolvimento dos
filhos, as familias de criangas que apresentam
deficiéncia necessitam de suporte técnico, ins-
trumental e social (Dessen, 2012b). Isto €, de
atendimentos que oferecam um conjunto de
suportes que auxiliem na promogao das com-
peténcias necessdrias para que desenvolvam a
autoconfianga, a capacidade critica e a autono-
mia no gerenciamento de suas proprias vidas.
Portanto, para superarem os desafios impos-
tos pela crianga com deficiéncia e seu desen-
volvimento, as familias precisam ser atendidas
em suas necessidades especiais, por isso deno-
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minamos essas familias de Familias com Ne-
cessidades Especiais. Apesar disso, felizmente,
contrastando com os dados predominantes da
literatura, Pereira-Silva e Rooke (2016), recen-
temente, identificaram um bom nivel de resi-
liéncia familiar em familias de criangas com
Sindrome de Down. Estas familias, demons-
traram um bom nivel de resiliéncia para lidar
com as adversidades, como os problemas de
saude da crianga, assim como uma perspectiva
mais positiva e saudavel da dinamica e funcio-
namento familiar frente a condi¢ao da crianca.

Ainda assim, cuidar dessas familias ¢ fun-
damental para fortalecé-las no enfrentamento
das adversidades provocadas pela situagao
de deficiéncia do filho e para a manutengao
do funcionamento familiar saudavel (Barbo-
sa et al., 2012), uma vez que essas familias,
comumente sdo confrontadas com intimeras
dificuldades relacionadas com as necessida-
des especiais das criangas, como diminuigao
das oportunidades de trabalho, aumento dos
custos financeiros, problemas com desloca-
mentos, apresentando assim, menos tempo
para cuidar do seu bem-estar e necessitando
de maior suporte social (Tétreault et al., 2012).

Portanto, a escassez de servigos publicos de
saude e educacdo e as dificuldades que uma
familia enfrenta para lidar com as demandas
de ter um filho com deficiéncia podem acarre-
tar problemas no desenvolvimento tanto dos
filhos com deficiéncia quanto dos filhos que
nao as tém (Goitein e Cia, 2011). Prover uma
rede de servicos as familias de criangas com
deficiéncia, e que passam a ter também neces-
sidades especiais em decorréncia da deficién-
cia de seus filhos, deve ser prioritario em todas
as esferas governamentais.

Trabalhando com a familia para
a promoc¢ao do desenvolvimento
humano e da saade

Para Campos e Garcia (2007), desde que
diferentes politicas sociais passaram a se ba-
sear em nogdes como cidadania, prevengao e
protecao, os trabalhos com familias tém sido
cada vez mais expandidos no Brasil. Legis-
lagdes recentes que se seguiram a Consti-
tuicao Federal de 1988 (Brasil, 2014 [1988]),
bem como programas de ambito nacional —
Agentes Comunitdrios de Saude, Satude da
Familia, Atencdo Integral a Familia e Bolsa
Familia - todos criados a partir da década de
1990, enfatizam a importancia da institui¢ao
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familiar como um ator politico. Portanto, o
reconhecimento da importancia da familia
extrapola os limites da ciéncia e passa a ser
incorporado, cada vez mais, pelas politicas
governamentais, um dos seus mais fortes
aliados, sobretudo em se tratando de paises
em processo de desenvolvimento.

E, neste contexto atual de reconhecimento
da forca poderosa da familia para a promogao
do desenvolvimento humano, os trabalhos
realizados, tanto no ambito da pesquisa em-
pirica quanto no das praticas de intervengao,
refletem a diversidade de modelos tedricos e
conceituais que guiam os meios pelos quais
ambas sao concebidas e praticadas. De acordo
com Dunst et al. (2002), os modelos podem ser
denominados: (i) centrado nos profissionais;
(ii) familias tuteladas; (iii) familias orientadas;
e (iv) centrado nas familias.

No primeiro modelo, ‘centrado nos profis-
sionais’, sao os profissionais que definem todo
o processo de orientagao, e o papel das familias
¢ aceitar e seguir o que é imposto por eles. As
familias sao vistas como menos capazes que os
profissionais para identificar os seus proble-
mas, fazer escolhas e tomar decisdes quanto a
si mesmas e quanto as suas criangas. Ja no mo-
delo ‘familias tuteladas’, as familias s3o vistas
como capazes de identificar os seus proble-
mas, mas precisam seguir as orientagdes dos
profissionais, sob a forma de tutela. Suas deci-
soOes sdao tomadas mediante a autorizacdo dos
profissionais. Nesse modelo, os profissionais
precisam das familias para que possam definir
os atendimentos, mas elas nao sao considera-
das capazes de conduzir suas proprias vidas
sem a assisténcia dos profissionais.

O terceiro modelo, ‘familias orientadas’,
tem como principio que a familia tem condi-
¢cOes de fazer escolhas e tomar decisdes, mas
suas opinides, em geral, sao limitadas pelas
orientagdes e demais suportes e servigos dis-
ponibilizados pelos profissionais. Isto ¢, as
familias dependem dos profissionais para co-
nhecerem como as intervengdes devem ser im-
plementadas e conduzidas no seu cotidiano.
Este modelo avanca em termos de reconheci-
mento das decisdes da familia, embora essas
ainda estejam dependentes dos profissionais.

No ultimo modelo, ‘centrado na familia’,
caracterizado como sendo mais avangado pela
independéncia e autonomia das familias, a rela-
¢ao entre profissionais e familiares é mais pro-
xima, uma vez que as familias sao vistas como
capazes de fazer escolhas e tomar decisoes e,
sobretudo, sao encorajadas a assumirem, cada
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vez mais, a responsabilidade de suas proprias
vidas. Para isso, elas sao orientadas a utilizar a
sua rede social de apoio, incluindo os diversos
servigos oferecidos pela comunidade. O mode-
lo de atendimento é construido com a familia;
seus saberes e conhecimentos, juntamente com
os dos profissionais, definem os objetivos a se-
rem atingidos pelo grupo. O respeito pela indi-
vidualidade da crianca e de sua familia é deci-
sivo e representa um desafio continuo para os
profissionais, pois exige da equipe estar aberta
e atenta as intera¢des e ao impacto das vivén-
cias, além de dispor de conhecimento acerca da
dinamica e adapta¢dao da familia a diferentes
situacdes (Barbosa ef al., 2012).

Para Espe-Sherwindt (2008), as praticas
pautadas em modelos centrados na familia sao
reconhecidas pela literatura desde a década de
1950, mas foi somente na década de 1990 que
ganharam forca e repercussao. De acordo com
Bruder (2000), trés sao as caracteristicas prin-
cipais deste modelo: (i) énfase sobre a forca/
recursos da familia e ndo nas suas dificulda-
des; (ii) estimulo a escolha da familia e de seu
controle sobre os recursos desejados; (iii) de-
senvolvimento de um relacionamento colabo-
rativo entre os profissionais e a familia.

Espe-Sherwindt (2008) afirma que se, por
um lado, a pratica fundamentada no mode-
lo centrado nas familias nao é tao simples ou
facil de ser realizada, por outro, as evidéncias
demonstram que este tipo de trabalho traz va-
riados beneficios, tanto para as criangas quan-
to para as suas familias, e que as familias se
tornam mais satisfeitas, confirmando a supre-
macia deste tipo de modelo sobre os demais.
Enquanto a familia vai melhorando suas ca-
pacidades e habilidades para dar resposta as
necessidades dos filhos, a crianga recebe apoio
do profissional, mas também se beneficia da
interagao, vinculacdo afetiva e da dedicacao de
sua familia (Schmiterléw e Fernandez, 2004).

Esses modelos de intervencao tém sido re-
comendados, principalmente, para familias de
criangas com deficiéncia, tendo em vista o im-
pacto que as limitagdes individuais trazem para
todo o grupo familiar (Barbosa et al., 2012; Des-
sen e Pereira-Silva, 2004; Reichman et al., 2008).
No entanto, como afirma Cerqueira-Silva et al.
(2012), no Brasil, esse tipo de trabalho é defici-
tario e os familiares ainda se colocam em po-
si¢ao inferior, desconhecendo a importancia de
se emanciparem e desenvolverem uma relacao
mais igualitaria com os profissionais. Em nosso
contexto, os atendimentos familiares geralmen-
te visam: (i) informar e discutir a respeito da de-
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ficiéncia e do desenvolvimento da crianga; (ii)
orientar a respeito das praticas parentais, parti-
cularmente as maes, para que elas possam dar
continuidade, em casa, a terapia desenvolvida
com a crianga; e (iii) oferecer suporte emocional
para as maes (Cerqueira-Silva, 2011). No ambi-
to familiar, tanto as familias quanto os profis-
sionais concordam que nao ¢ habitual uma par-
ticipagdo mais ativa e critica das familias, por
meio da colaboragao espontanea.

Embora o modelo de atendimento centra-
do na familia tenha sido proposto ha cerca de
quatro décadas, a teoria ainda se revela um
ideal, pois nao tem sido amplamente aplicada
e, consequentemente, testada, pelos profis-
sionais em seu cotidiano (Barbosa ef al., 2012;
Bruder, 2010; Cerqueira-Silva e Desssen, 2012).
Além disso, para Bruder (2000; 2010), tanto os
planejadores quanto a equipe técnica nao tém
usado os resultados de pesquisas sobre as pra-
ticas centradas na familia, tampouco valori-
zam a filosofia de trabalho nessa direcao.

A despeito da importancia dos modelos
centrados nas familias e das reiteradas reco-
mendacdes feitas por pesquisadores e profissio-
nais de diferentes areas para que tais interven-
¢Oes sejam realizadas com um nimero cada vez
maior de familias, pouco tem sido mencionado
na literatura sobre como esses programas sao
construidos e implementados (Pereira-Silva e
Dessen, 2005). Somado a isto, acrescenta-se o
fato de que pouco conhecimento se tem acer-
ca do modo como a familia se relaciona com a
crianga, e se essa relacao poderia mudar e in-
terferir no curso da intervencdo dispensada a
ela (Grisante e Aiello, 2012; Williams e Wishart,
2003). Por exemplo, apesar do reconhecimen-
to da importancia do suporte social fornecido
a familia e a crianga com deficiéncia, os dados
empiricos que permitem compreender a rela-
¢ao entre suporte social aos pais, bem-estar da
familia, praticas parentais e resiliéncia da crian-
ca ainda sdo escassos. Schmidt et al. (2016), ao
revisar a literatura referente ao periodo de 2005
a 2015, sobre as publicagdes referentes as inter-
vengoes voltadas a promover praticas parentais
positivas junto a pais de criangas com desenvol-
vimento tipico, identificou somente 12 artigos,
todos eles internacionais, o que sugere a falta de
investimento na promogao da satide familiar.

Outro exemplo da dissonancia entre mundo
tedrico e empirico vivido na nossa realidade,
no que tange a atengao as familias, consiste na
disparidade que tem sido identificada quan-
to a politica do Programa Satide da Familia.
De acordo com dados do Sistema de Informa-
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¢ao da Atencao Basica - SIAB, a aprovagao da
Politica Nacional da Atencao Basica definiu a
Satde da Familia como a estratégia priorita-
ria para a reorganizagao da atencdo basica no
pais (Brasil, 2005). Para o Ministério da Satde,
a estratégia utilizada pelo Programa Satde da
Familia - PSF, lancado em 1994, visa a reversao
do modelo assistencial vigente e trata de uma
reorientacdo e reorganizacdo do modelo de
atencao a satde no Brasil. Apesar de a nogao de
fortalecimento da familia ja existir nas politicas
publicas da 4rea da satide e da educacao desde
0s anos iniciais da década de 1990, a pratica nao
tem acompanhado os pressupostos tedricos.

O reconhecimento da crise do modelo
assistencialista configurou o PSF como uma
possibilidade de reestruturacdo da atengao
primaria, na perspectiva de que a familia
seja capaz de se comportar estrategicamen-
te, realizando avaliagOes e escolhas diante
de um determinado conjunto de recursos.
Contudo, segundo Milbrath et al. (2009), as
familias de criangas com deficiéncia encon-
tram dificuldades quanto a integralidade e
acessibilidade a servicos e ag¢des de saude,
e consideram o PSF praticamente como um
servigo voltado a vacinagao. Assim, o preco-
nizado pela nossa politica diverge da reali-
dade e das necessidades dessas familias, que
tém seus direitos barrados pela incongruén-
cia do sistema, e demonstra a inacessibilida-
de destas a assisténcia a satude.

Apesar das dificuldades e limitacdes para
elaboragdo e implementacao de programas
voltados as familias com necessidades es-
peciais, e da falta de consenso, ou mesmo
de esclarecimentos entre pesquisadores e
profissionais quanto ao tipo de abordagem
que deve fundamentar os atendimentos fa-
miliares, alguns estudos sobre atendimentos
familiares tém sido apresentados pela litera-
tura internacional (Doherty e Carrol, 2002;
Ferreira, 2011; Fraenkel, 2006) e nacional
(Cerqueira-Silva, 2011; Cerqueira-Silva et al.,
2012; Cerqueira-Silva e Dessen, 2012; Cia et
al., 2005; Garcia et al., 2010). Tais estudos evi-
denciam que tentativas tem sido feitas, ge-
rando experiéncias diferenciadas que, sem
sombra de duvida, contribuem para as refle-
x0es e 0s avangos na area. Com base nessas
experiéncias, e considerando a relevancia do
trabalho com as familias que apresentam ne-
cessidades especiais, é possivel vislumbrar
um caminho promissor para esse tipo de de-
safio: a elaboracao e implementacao de Pro-
gramas de Educagao Familiar - PEF.
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Programas de Educacao Familiar:
tendéncias atuais nos atendimentos
com familias que apresentam
necessidades especiais

A educacao familiar é considerada uma
pratica social que se refere ao conjunto de in-
tervencoes utilizadas para preparar, apoiar,
ajudar e, eventualmente, suplementar os pais
na sua tarefa educativa em relagao aos filhos
e ao desenvolvimento da propria familia (Szy-
manski, 2000). Trata-se de uma educagao nao
formal, fora do ambito escolar e, a0 mesmo
tempo, profundamente compromissada com
a formacao cidada de todos os integrantes da
familia a medida que “tem um papel politico
de transmissao cultural de valores e concep-
¢des que se consolidam entre as geragdes que
formam sujeitos sociais nas familias” (Garcia
etal., p. 264, 2010).

Os Programas de Educacao Familiar (PEF)
constituem uma tendéncia atual no traba-
lho com as familias e se caracterizam como
educativos, de longo prazo, tendo o grupo
familiar como seu foco principal de atengao
(Pereira-Silva e Dessen, 2005). Esses progra-
mas visam promover uma resposta eficiente
da familia (e ndo apenas do individuo) frente
as demandas sociais, emocionais, culturais e
econOmicas que interferem no seu desenvol-
vimento como grupo e, consequentemente,
no desenvolvimento de cada membro com-
ponente da estrutura familiar. Em outras
palavras, o foco é na familia que apresenta
algum tipo de necessidade especial e ndo no
individuo que apresenta algum tipo de pro-
blema de comportamento, doenga ou defici-
éncia. Além disso, esses programas, quando
comparados com os atendimentos familiares
tradicionais, sdo mais prolongados e incluem
profissionais de diferentes areas, como Servi-
¢o Social, Psicologia, Pedagogia, Fonoaudio-
logia, dentre outras. A proposta é a de uma
construgao conjunta entre os profissionais e
a familia, com base ndo somente nas neces-
sidades e desejos das proprias familias, mas
também nos diferentes tipos de atendimentos
e/ou servicos identificados como necessarios
para a promogao do seu desenvolvimento.

A énfase dos Programas de Educacdo Fa-
miliar com foco na familia da criang¢a com de-
ficiéncia esta no processo educativo desenvol-
vido com a familia e o objetivo é promover o
desenvolvimento de todos os seus membros:
pais, maes e filhos, que sao vistos e tratados
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como coconstrutores do processo. Para que
eles tenham um papel ativo e participativo
em todo o processo, faz-se necessério, por um
lado, ensina-los, informa-los e orienta-los no
que tange ao desenvolvimento de relacoes fa-
miliares que sejam satisfatdrias; mas, por outro
lado, deve haver, também, o reconhecimento
e o fortalecimento dos seus conhecimentos e
das suas experiéncias bem-sucedidas. Deste
modo, ambas as necessidades sao atendidas,
ou seja, a familia € ensinada e orientada para
uma melhor atuagdo e, ao mesmo tempo, é
acolhida, reconhecida em seus saberes, e es-
timulada a encontrar solugdes para os seus
problemas, buscando os servigos de sua rede
social de apoio.

Neste sentido, a proposta dos PEF nao é
de alavancar os sentimentos de ansiedade, in-
seguranga, culpa, incerteza e inquietacao dos
pais, tornando-os mais ansiosos e paranoicos,
conforme aponta Faircloth e Murray (2015),
em se tratando da Nova Cultura da Parenta-
lidade, e sim de fomentar o contrario, isto é,
os sentimentos de seguranga e estima quanto
ao que sao e podem ser enquanto pais e maes.
Se por um lado, a cultura do “expert” visa o
treinamento dos pais que se veem como impo-
tentes, objetivando, assim, reverter problemas
sociais, delinquencia, obesidade, desempre-
go, etc., por outro, os PEF tem como foco as
competéncias dos pais, de modo que possam
desenvolver a capacidade critica e analitica, a
autogestao de suas proprias vidas. Isto signi-
fica, portanto, que os pais segundo a perspec-
tiva dos PEF deixam de ser dependentes dos
profissionais “experts” e passam a desenvol-
ver as condi¢Oes necessarias para resolver seus
proprios problemas.

Os PEF com foco na familia da crianga com
deficiéncia apresentam pressupostos tedricos
e caracteristicas de funcionamento diferentes
dos tradicionais atendimentos de ‘intervencao
para familias’, na medida em que congregam
varios principios norteadores que estdo pre-
sentes em programas distintos. Estes princi-
pios norteadores vém sendo propostos, sepa-
radamente, por diferentes autores (Brazelton
e Greespan, 2002; Bruder, 2010; Doherty e
Carrol, 2002; Epps e Jackson, 2000; Garcia ef
al., 2010; Minuchin et al., 1999), mas estao in-
ter-relacionados e convergem na proposta de
serem ‘centrados na familia’. Em outras pa-
lavras, as necessidades e os desejos do grupo
familiar determinam as agdes do programa e
a participagao ativa durante o processo, senao
de todos, mas da maioria de seus membros.
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O primeiro principio, denominado de
‘conhecimento compartilhado’, integra subs-
tancialmente a proposta de ser centrado na
familia, na medida em que pressupde que
as familias sdo coconstrutoras do processo e
ndo apenas sujeitas a informagdes preesta-
belecidas pelos profissionais, o que favorece
a disponibilidade e a participagao dos pais
e familiares. A adesdo € aumentada quando
os pais compartilham do planejamento e da
programacao das atividades, bem como do
progresso da crianga, sentindo-se apoiados e
compreendidos (Brazelton e Greespan, 2002).
De acordo com este principio, os programas
precisam oferecer apoio, deixando de lado
qualquer possibilidade de intromissao na fa-
milia. Se a abordagem for imposta pelos ges-
tores/profissionais, ou seja, se as informagdes
e, consequentemente, as orientagdes partirem
da necessidade do préprio profissional e nao
da familia, havera uma intromissao e a proba-
bilidade de que os resultados esperados nao
sejam alcancados aumenta. Porém, se os parti-
cipantes tomarem a iniciativa sendo “guiados”
pelos profissionais, a forca do sentimento de
que se esta fazendo tudo por conta prépria e
dirigindo seus esfor¢os as necessidades reais
aumenta a probabilidade de éxito. A definicao
de qual dia ocorrerd o trabalho com o grupo,
por exemplo, assim como as tematicas que se-
rao trabalhadas, devem, necessariamente, ser
negociadas com o grupo familiar, em fungao
das suas necessidades, e nao previamente de-
finidas pelos profissionais. Em se tratando de
familias com necessidades especiais, este prin-
cipio se apresenta ainda mais especial, tendo
em vista a tendéncia de as mesmas se coloca-
rem em posicdo de subalternidade e passivi-
dade (Cerqueira-Silva et al., 2012).

Segundo Doherty e Carrol (2002), os pro-
gramas de atendimento poderiam superar o
modelo tradicional, no qual as familias sao
vistas como passivas e dependentes, empre-
gando este principio como a base para o seu
planejamento, o que implica compreender e
tratar as familias como cidadaos, coconstruto-
ras do mundo, organizadas e preparadas para
a mudanga social. Nessa mesma perspectiva, a
‘natureza ética das praticas educativas familia-
res’, proposta por Szymanski (2000), constitui
o segundo principio norteador dos PEF. Este
principio implica considerar a continua dialé-
tica entre os valores subjacentes ao cotidiano
vivido, os preconizados pelos modelos e os re-
sultantes de uma reflexao critica, realizada em
conjunto por familiares e profissionais. Logo,
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os atendimentos familiares deveriam oferecer
as familias uma possibilidade de construcao
de sujeitos criticos e conscientes de seu valor
como cidadaos. Para isto, faz-se necessario que
os seus valores, crengas e praticas adotadas no
cotidiano sejam reconhecidos, respeitados e
refletidos sob a dtica da visao sistémica, que
leva em consideragdao o contexto social, cul-
tural e histérico em que as familias estao in-
seridas. Sendo assim, questdes que envolvem
a sexualidade humana e a vida religiosa, por
exemplo, demandam uma atengao ética a fim
de promover a reflexao critica e, a0 mesmo
tempo, o acolhimento e aceitacao da diversi-
dade humana.

Em complementacao a este principio, o ter-
ceiro propoe considerar as ‘diferencas indivi-
duais’, pois, em um mesmo grupo de familias,
ou em uma mesma familia, cada pessoa tem
seu modo proprio de aprender e se desenvol-
ver, demandando ag¢des educativas diferen-
ciadas para a promogao do desenvolvimento.
Isto significa que, ao fornecer apoio as fami-
lias, é importante entender as formas como
elas assimilam, organizam e processam as in-
formagdes, bem como planejam suas agdes. De
acordo com Brazelton e Greenspan (2002), a
elaboracao de programas de atendimento com
as criangas e suas familias exige a compreensao
de como cada um aprende e se ha motivacao,
interesse e dedicagdo as agdes propostas pelos
programas. Portanto, as condi¢des cognitivas
e intelectuais, bem como emocionais e socio
culturais dos participantes dos atendimentos,
precisam ser constantemente consideradas, de
modo que as mudangas possam ser promovi-
das com todos, o que demanda um trabalho
diversificado de recursos e técnicas, ora mais
praticas e ora mais reflexivas. Ademais, as pro-
prias necessidades especiais que as familias
apresentam, decorrentes dos diferentes tipos
de deficiéncia de seus filhos, merecem aten-
¢do, uma vez que a qualidade da sua comuni-
cagao expressiva e receptiva e o tipo de crenca
que se constrdi a respeito do desenvolvimento
humano, pode sinalizar o tipo de intervencao
a ser proposto.

Para trabalhar com familias sob a perspecti-
va sistémica, os profissionais devem ajuda-las
no processo de mudanga, tornando-se catalisa-
dores da mudanga, quer explorando como elas
definem seus problemas, quer questionando o
que elas tém assumido tacitamente. Ajudando
o grupo a reconhecer os padrdes nao funcio-
nais e a explorar outras possibilidades de se
relacionarem uns com os outros, a familia é en-
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corajada a identificar e a usar os seus proprios
recursos, bem como a mobilizar ajuda dentro
de sua rede social de apoio. Portanto, o quarto
principio que deve nortear um PEF se refere
aos profissionais ocuparem uma posigao me-
nos central, fazendo um esfor¢co menos ativo
para resolver os problemas da familia, deixan-
do a elas a oportunidade de encontrarem suas
proprias solugdes (Minuchin et al., 1999). Este
principio constitui um grande desafio para os
profissionais, uma vez que exige uma atitude
interventiva, ativa, reflexiva e assertiva, con-
frontando e questionando os pais, e, a0 mesmo
tempo, observadora e provocadora de uma co-
municagao circular com o grupo, nao centrada
em si mesmo. Para isso, o equilibrio necessario
esta em guiar, apontando alternativas e conse-
queéncias, sem ser diretivo. Considerando que
a tendéncia das familias é se colocar em po-
sicao de subalternidade (Cerqueira-Silva et al.,
2012), demandando respostas prontas, recei-
tas de como fazer, compete aos profissionais
provocarem uma posi¢ao mais critica e menos
centralizadora em si proprios.

Em consonancia com os demais autores ci-
tados, Gomes e Bosa (2004) e Epps e Jackson
(2000) ressaltam ainda que € necessario desen-
volver a competéncia e a capacidade de recu-
peragao (resiliéncia) da familia, bem como da
crianga - quinto principio norteador. Para isso,
os autores recomendam a criacdo de um sis-
tema de servigo integrado por meio de uma
comunidade colaborativa, o que consequente-
mente requer considerar as parcerias entre as
agéncias governamentais e ndo governamen-
tais e a comunidade. Ademais, a intervengao
deve ocorrer em nivel das ‘relagdes familiares e
sociais’ (sexto principio) e nao apenas no nivel
do individuo, isoladamente (Epps e Jackson,
2000; Pereira-Silva e Dessen, 2005). Levar em
conta o relacionamento do individuo com os
outros familiares e com a comunidade na qual
ele esta inserido requer incluir todos os subsis-
temas familiares e sua relacdo com outros mi-
crossistemas com os quais a familia interage
(escola, ambiente de trabalho, igreja, instituicao
de atendimento da crianga). Esse sexto princi-
pio fundamenta-se tanto na visao sistémica de
familia (Minuchin ef al., 1999) quanto no Mode-
lo Bioecoldgico (Bronfenbrenner, 1994).

Para que todos esses seis principios nor-
teadores, identificados na literatura da drea,
sejam efetivos nos programas de atendimento
com as familias, € preciso que eles sejam inte-
grados e consolidados nao somente na teoria,
mas na pratica profissional e na pesquisa em-
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pirica, de modo a garantir o sucesso de seus
resultados. Esta necessidade de uma ‘orienta-
¢ao tedrica e empirica’ (Epps e Jackson, 2000;
Pereira-Silva e Dessen, 2005) constitui o sétimo
principio norteador proposto por nds para os
PEF. Conhecer as necessidades e as dificulda-
des de familias de criangas com algum tipo de
deficiéncia para delinear propostas de inter-
vengao, utilizando os recursos que a ciéncia
empirica nos fornece, é indispensavel.

Por fim, gostariamos de destacar dois pon-
tos importantes a respeito dos PEF. O primei-
ro refere-se ao fato de que os PEFs podem ser
aplicados a todas as familias que, de alguma
forma, apresentam necessidades especiais e
nao apenas para aquelas que tem criangas com
deficiéncia. O segundo ponto diz respeito ao
fato de que, apesar de a denominacao de Pro-
gramas de ‘Educacdo Familiar’ contradizer
seu principio basico, uma vez que a familia é
colocada no lugar de quem precisa ser educa-
da, este ndo é o caso. Tais programas foram
assim denominados segundo a perspectiva da
promogao das mudangas que sao necessarias
quanto aos valores, crengas e praticas educa-
tivas incorporadas pela familia, a fim de que a
mesma possa Vir a se desenvolver e promover
o desenvolvimento de todos os seus familia-
res, de modo autonomo. Sendo assim, a con-
cepgao nao € a de ‘educar’ uma familia leiga,
e sim a de promover praticas educativas que
visam a emancipacao e autogestao, utilizando
as suas proprias experiéncias positivas. Con-
forme foi destacado, anteriormente, assumir
este tipo de intervencdo com as familias ainda
€ um ideal, ndo fazendo parte da realidade, es-
pecialmente, brasileira, cujas praticas seguem
focada no Modelo Centrado nos Profissionais
(Cerqueira-Silva e Dessen, 2012).

Considerac¢oes Finais — A familia
em foco

Os programas de atendimento familiar sao
essenciais, tanto para orientar as familias no
que se refere as tarefas de desenvolvimento do
seu curso de vida quanto para apoia-las, for-
talecé-las e encoraja-las na busca de solugdes
para seus problemas. Sua abrangéncia extra-
pola as familias de criancas com deficiéncia e
engloba, também, as familias de criancas que
apresentam desenvolvimento tipico. Entre-
tanto, esses programas tém sido comumente
implementados tendo como foco as crian-
¢as e nao as suas familias que, em realidade,
constituem a principal fonte de apoio e de

Contextos Clinicos, vol. 11, n. 1, Janeiro-Abril 2018



Simone Cerqueira-Silva, Maria Auxiliadora Dessen

mudanga para a crianga. Muitas vezes, quan-
do o atendimento as familias é mencionado, a
participacao é apenas das maes e, neste caso,
com o objetivo tnico de agrega-las como co-
terapeutas no trabalho que é realizado com a
crianga. O foco continua, portanto, na crianca
e, embora seja inquestionével 0 avango prove-
niente de incluir as maes como coterapeutas
de seus filhos, nao basta que somente a mae,
ou a crianga, seja o foco de trabalho (Dessen
e Pereira-Silva, 2004; Epps e Jackson, 2000;
Pereira-Silva e Dessen, 2005). A inclusdo de
todos os membros familiares no planejamento
dos programas e a nogao de fortalecimento da
familia como solucionadora de suas préprias
dificuldades devem ser priorizados.

Ademais, a literatura especializada em
programas de atendimento familiar no con-
texto brasileiro, em geral, enfatiza a impor-
tancia dos mesmos para a satide e a educagao
das criangas, mas raramente apresenta dados
empiricos resultantes de avaliagdes da eficacia
de tais programas, particularmente no que se
refere aos programas de intervengao voltados
as familias de criangas com deficiéncia. Esta
lacuna, a ser preenchida por pesquisas futu-
ras, requer um esfor¢o concentrado de todos
nods, quer por meio da implementagao de pro-
jetos especificos, quer por meio de orientagao
de dissertagdes e teses desenvolvidas em pro-
gramas de pés-graduacao. E preciso propor
estudos com o objetivo de definir diretrizes e
orientagdes gerais para a elaboracao de mode-
los de PEF voltados para familias de criangas
com deficiéncia, mas também para familias de
criangas com desenvolvimento tipico.

Com a adogao de programas de intervengao
baseados no ‘modelo centrado na familia’, todos
serdo beneficiados — a crianga, a sua familia e os
demais contextos ecoldgicos, incluindo as clini-
cas psicoldgicas, escolas, as institui¢des de aten-
dimento a crianga e as politicas ptiblicas gover-
namentais e ndo governamentais. E inegavel que
a proposta dos Programas de Educagao Familiar
traz contribui¢des para o trabalho com familias,
independentemente das necessidades da fami-
lia e da crianca. Além disso, qualquer tipologia
de familia pode vir a se beneficiar, sejam elas
familias tradicionais, recasadas, monoparentais
ou homoafetivas. O foco na familia, na sua au-
togestao, no seu empoderamento, e em sua ex-
periéncia, somado a parceria entre profissionais
e familiares, pode vir a promover efeitos imedia-
tos nas pessoas em desenvolvimento, em seus
processos proximais, e em diferentes niveis do
seu ambiente ecoldgico (Bronfenbrenner, 1994),
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tornando-se, assim, um modelo de trabalho pro-
missor para o desenvolvimento humano e, con-
sequentemente, para a sociedade.
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