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RESUMO

Introdugdo: A chegada de um filho com deficiéncia pode vir acompanhada de inumeros
sentimentos nao s6 para os pais, mas para os demais filhos, afetando a dindmica da familia e
predispondo a um prejuizo nas relagdes entre todos os que compdem esse nucleo. Obijetivo:
O proposito desse texto € discutir e refletir sobre a atuacdo dos profissionais que atendem e
tratam a criangca com deficiéncia, considerando a relevancia do empoderamento da familia na
participagao das definigbes de prioridades para a crianga. Método: A reviséo de literatura sobre
a familia, com foco em estudos sobre irméos de pessoas com deficiéncia e sobre o modelo de
atendimento centrado na familia foi o método adotado para a abordagem do tema. Resultados:
A literatura tem mostrado repetidamente a necessidade de atengdo a todos os membros da
familia que tem entre seus membros, uma pessoa com deficiéncia. Prejuizos diversos para os
irméaos tém sido relatados, como ciumes, diminuicdo do rendimento escolar, problemas sociais e
alteracdes no sono. Conclusdo: O modelo de atendimento centrado na familia mostra-se como
uma abordagem eficaz para minimizar possiveis sentimentos relacionados a falta de atengao por
parte dos pais para os irmaos de pessoas com deficiéncia.

Palavras-chave: familia. deficiéncia. irmaos. modelo centrado na familia

ABSTRACT

The perspective of the family-centered model in the approach of siblings of people with disability
Introduction: The arrival of a child with a disability can be accompanied by countless feelings not
only for the parents, but for the other children, affecting the family dynamics and predisposing to
a loss in the relationships between all those who make up this nucleus. Objective: The purpose
of this text is to discuss and reflect on the role of professionals who attend and treat children with
disabilities, considering the importance of family empowerment in participating in the definition
of priorities for the child. Method: A literature review on the family, focusing on studies on siblin-
gs of people with disabilities and on the family-centered care model was the method adopted to
approach the topic. Results: Literature has repeatedly shown the need for attention to all family
members who have a person with a disability among their members. Various damages to siblings
have been reported, such as jealousy, decreased school performance, social problems and sleep
disturbances. Conclusion: The family-centered care model proves to be an effective approach
to minimize possible feelings related to the lack of attention on the part of parents for siblings of
people with disabilities.

Keywords: family. deficiency. siblings. family centered model

INTRODUGAO

A chegada de um filho que vem acompanhada de um diagnéstico de uma deficiéncia
costuma ser uma das revelagdes mais inesperadas para um casal, exigindo uma reprograma-
¢ao das rotinas pensadas e sonhadas para receber o novo membro da familia (CHAMBERS e
CHAMBERS, 2015).

O nucleo familiar envolve os individuos que o integram e o meio ambiente, no qual os
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membros sao interdependentes e exercem influéncias reciprocas uns nos outros. Dessa forma,
o comportamento de cada pessoa pode ser influenciado pelo comportamento dos demais com-
ponentes da familia. Nesse contexto, a presenca de uma pessoa com deficiéncia pode implicar
em modificagcdes e ajustes na dindmica familiar (TOMAZ et al., 2017).

Quando uma crianga é diagnosticada e indicada para terapias, a familia inicia uma busca
por profissionais especializados para a estimulagdo motora, de linguagem ou cognitiva. Esses
profissionais deveriam avaliar a crianca e conhecer sua estrutura familiar, a fim de elaborar pro-
gramas nao somente para o cuidado da crianga com deficiéncia, mas também abordar as neces-
sidades dos outros membros da familia, inclusive capacitando-os para definir as prioridades do
tratamento. Os programas terapéuticos de intervencao deveriam ser elaborados com o propdsito
de melhorar o funcionamento da unidade familiar, facilitando o acesso as informacodes e o desen-
volvimento de estratégias positivas de enfrentamento (TOMAZ et al., 2017).

Rillotta et al. (2012) mostraram que irmaos de individuos com deficiéncia compartilham
o sentimento de nao receber atencao suficiente e de terem suas responsabilidades aumentadas
precocemente. A literatura refere ainda que frequentemente os irmaos manifestam ciumes da re-
lagdo materna com o filho com deficiéncia, acarretando, por exemplo, em prejuizo nas atividades
cotidianas relacionadas ao trabalho e estudo, além de altera¢cdes no padrao de sono (RANA e
MISHRA, 2015; TOMAZ et al. 2017).

Considerando as necessidades da familia, torna-se evidente a necessidade do apoio de
profissionais que trabalhem de maneira humanizada junto a crianga com deficiéncia, valorizando
a presenca da familia e respeitando seu olhar para as situagdes de estimulacéo. O profissional
deve compreender os pais como parceiros ativos, considerando seu conhecimento como auxilio
em seu processo terapéutico (FIAMENGHI-JUNIOR e MESSA, 2007).

Nessa linha de pensamento, pretende-se, nesta discussao, trazer alguns conceitos e
resultados de estudos que possam despertar reflexdes acerca da abordagem centrada na fami-
lia considerando a necessidade de um olhar direcionado aos irmaos da crianga com deficiéncia,
para que possiveis prejuizos e sentimentos que afetam as relagdes familiares possam ser mini-
mizados na dinamica familiar.

ABORDAGEM CENTRADA NA FAMILIA

A familia representa o “meio ambiente” essencial para todas as criangas, é o contexto
primario do desenvolvimento humano, proporcionando a criangca novas sensagdes, ampliando
seu conhecimento de corpo e de mundo por meio das ag¢des do cotidiano, auxiliando no desen-
volvimento das habilidades motoras, intelectuais, emocionais e de comunicagao infantil (BRICHI;
OLIVEIRA, 2013).

A abordagem centrada na pessoa foi idealizada pelo psicélogo Carl Rogers e a partir
das suas ideias outras areas das relagdes humanas foram contempladas, dando origem aos
cuidados centrados na familia, tendo esta proposta alcangado reconhecimento mundial (VIEIRA,;
PINHEIRO, 2013).

Outros pesquisadores, no periodo dos anos de 1940 a 1980, desenvolveram conceitos
focados na relagdo médico-paciente. Paul Tournier em 1940, publicou o livro intitulado Medi-
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cina da Pessoa, em que abordava os aspectos bioldgicos, psicologicos, sociais e espirituais
nos tratamentos em saude, considerando sua singularidade, dignidade e sofrimento, com seus
recursos, fragilidades e desejos. Michael Balint em 1955 propés na literatura médica que esses
prestassem atengao as necessidades individuais do paciente; George Engel em 1977, elaborou
o0 modelo biopsicossocial na saude, sendo esse, a base para a promog¢ao de mudancas nos sis-
temas de saude. Tais estudos influenciaram a inclusao do atributo cuidado centrado no paciente
nas discussdes sobre a qualidade dos servigos em saude (HIRATUKA et al., 2010; DAMBI et al.,
2016; SILVA, 2020).

Os programas destinados aos cuidados na infancia, que antes eram centrados na doen-
ca, foram aos poucos sendo reestruturados e transformados em uma abordagem centrada na
pessoa. Tiveram inicio, a partir dos anos 60, movimentos com essa filosofia nos Estados Unidos
e na Inglaterra, com o intuito de aprimorar a assisténcia prestada a populagao nestes servigos.
Os programas de saude que tinham o foco apenas na crianga passaram a incluir também a fa-
milia no processo de tratamento. A partir da década de 1980 esse movimento ganhou forga e
assim o conceito do cuidado centrado na familia surge de escutas dos familiares que viram a ne-
cessidade de cuidar de seus filhos e ter o poder de decisdo das condutas, tendo os profissionais
como parceiros e colaboradores, com confianga e respeito proporcionando assim, beneficios
para tomada de decisdo conjunta (CUNNINGHAM, ROSENBAUM, 2011; KUO et al., 2012).

Paralelamente, Bronfenbrenner (2011), idealizador da Teoria Bioecolégica do Desenvol-
vimento, discute que a abordagem centrada na familia reconhece o nucleo familiar como uma
importante fonte de influéncia que afeta o bem-estar fisico e emocional dos seus membros.
Considera que, quando existe apoio por parte dos profissionais, os pais tém maior energia, mais
conhecimentos e competéncias para beneficiar o desenvolvimento dos seus filhos. Dessa forma,
nao importa o seu nivel socioeconémico, grupo étnico ou tipo de estrutura familiar, pois indepen-
dentemente dessas condigdes, os pais estardo profundamente comprometidos em assegurar as
melhores condi¢cdes e oportunidades para o sucesso de seu filho.

Maia (2012) refere que a pratica centrada na familia advém das teorias ecolégicas e dos
sistemas sociais para uma melhor compreenséo sobre como diferentes processos de interven-
cao influenciam e contribuem para o crescimento e o desenvolvimento humano.

Seguindo esse modelo, altera-se a visao de que é o profissional quem determina e reco-
nhece o foco da terapia, estabelecendo quais sao as necessidades do paciente, valorizando-se a
ideia de que é direito da pessoa e/ou de sua familia/cuidador a decisao e definigao das priorida-
des para o seu tratamento, sendo papel do terapeuta facilitar e viabilizar o processo terapéutico
(BAMM; ROSENBAUM, 2008).

Barbosa et al. (2012) reconhecem que os profissionais de saude que praticam cuidados
centrados na familia exercem papel vital para a garantia de melhores condigdes de saude e bem-
-estar para as criangas e seus familiares, por meio de uma abordagem que foca em desenvolver
o melhor raciocinio clinico e estratégias para adesao ao plano de intervencéo, conseguindo pro-
porcionar autonomia para as decisdes considerando o perfil de cada familia.

O CanChild Center for Childhood Disability Research descreve a proposta de terapia
centrada na familia como uma filosofia € método de prestacao de servigos baseada em trés pre-
missas: (a) reconhece os pais como especialistas nas necessidades de seus filhos, (b) promove
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a parceria entre pais e prestadores de servigos e (c) apoia a familia nas tomadas de decisao
sobre as prioridades para seus filhos. De acordo com o Institute for Family-Centered Care: o
cuidado centrado no paciente e na familia € uma abordagem inovadora para o planejamento, en-
trega e avaliagao de cuidados de saude que € baseada em parceria mutuamente benéfica entre
pacientes, familias e provedores. Aplica-se a pacientes de todas as idades e pode ser praticado
em qualquer ambiente de saude (BAMM; ROSENBAUM, 2008).

Essa abordagem tem influenciado, cada vez mais, o planejamento do atendimento em
saude, tanto para os cuidados de criangas, que deu inicio a propagagao desse modelo, como a
outros grupos, estimulando o protagonismo do nucleo familiar como principal instituigdo apoiado-
ra do individuo a ser cuidado (DIAS et al., 2017).

A orientagao principal dessa abordagem enfatiza a presenga cotidiana da familia na vida
do paciente relevando a diversidade encontrada na populacao, reforgca as competéncias e esti-
mula uma relagdo mais colaborativa entre familia e servigos de saude. Fica evidente a necessi-
dade da confianga e vinculo entre a familia e o programa terapéutico oferecido, por meio de rela-
¢des colaborativas com o profissional responsavel. Os profissionais que se propdéem a trabalhar
neste contexto necessitam desenvolver estratégias a fim de auxiliar os familiares na capacitagao
para identificagéo das principais necessidades do paciente e definigdo de prioridades (DIAS et
al., 2017).

O Institute for Family-Centered Care, que configura-se como uma fundagao privada e
sem fins lucrativos, ressalta que o cuidado centrado no paciente e na familia se propde a traba-
Ihar “com” os pacientes e suas familias, em vez de apenas fazer “para” ou “por” eles.

Para Johnson (2016) os conceitos basicos fundamentais podem ser agrupados em qua-
tro blocos:

1) Dignidade e respeito: os profissionais de saude ouvem e respeitam (valores, crengas,
origens culturais) e as perspectivas de escolhas da familia e seus conhecimentos sao
incorporados ao planejamento;

2) Compartilhamento de informagdes: os familiares devem receber informagdes oportu-
nas, completas e precisas para participarem efetivamente do cuidado e da tomada de
decisoes;

3) Participacao de todos: os pacientes e suas familias sao incentivados e apoiados na
participagédo nos cuidados nas defini¢des de objetivos e condutas;

4) Deve haver colaboragao entre pacientes, familias, profissionais e lideres de saude
no desenvolvimento, implementacao e avaliagdo de politicas e programas na educagao
profissional, na pesquisa e na prestagao de cuidados.

A chave da pratica centrada na familia inclui uma énfase na crianca e em sua familia
focando em seus pontos fortes ao invés de déficits, facilitando a familia a escolha e o controle
sobre as opc¢des para o tratamento, criando um ambiente terapéutico que otimiza o desenvol-
vimento de um provedor familiar colaborativo, fortalecendo e prezando o relacionamento entre
profissionais, crianca e familia (KING, CHIARELO, 2014).

O modelo centrado na familia proporciona um empoderamento dos cuidadores gerando
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uma mudancga no modelo tradicional, capacitando a familia a desempenhar papel ativo nas toma-
das de decisbes em relagao aos processos de intervengao (RINALDI et al., 2012).

Essa abordagem é amplamente reconhecida e a implementagao dessa proposta é reco-
mendada como pratica de qualidade. Nos ultimos anos, tem crescido o interesse e o esforgo por
parte dos profissionais e dos servigos, no sentido de se alinharem com essas praticas, sendo a
adesao a esta abordagem, por parte de servigos pediatricos, cada vez maior (MAIA, 2012).

Para Einspieler et al. (2008) os cuidados centrados na familia evoluiram como o mode-
lo “padréao ouro” para a prestagao de servigos de saude, sendo uma abordagem que surge da
necessidade inerente de fornecer servigos de apoio aos cuidadores, além de atender as neces-
sidades funcionais de criancas. A prestacao de cuidados a uma pessoa com deficiéncia esta
invariavelmente associada a maus resultados de saude em cuidadores. Como tal, tem havido
um aumento no desenvolvimento e implementagao de intervengdes para melhorar a saude e o
bem-estar desses cuidadores e de seus filhos.

A mensuragao da prestacao de servicos no modelo centrado na familia pode ser realiza-
da com uso do instrumento MPOC- Medida dos Processos de Cuidado, com objetivo de avaliar
as percepgodes dos pais sobre os cuidados que eles e seus filhos recebem dos centros de trata-
mento de reabilitagdo infantil. E um meio de avaliar os comportamentos centrados na familia dos
profissionais de saude. Este instrumento serve para que terapeutas consigam utilizar medidas
“padrao ouro” na prestacéo de servicos de saude. Quando realizado em conjunto com os pais,
tem a finalidade de gerar conhecimento e transformar vidas de criangas e jovens com alteragdes
de desenvolvimento (CANCHILD, 2021).

A utilizagdo deste teste padronizado possibilita uma avaliagdo dos resultados de forma
fidedigna e confiavel para verificacdo dos servigos prestados e a sua centralidade na familia
(ANTUNES et al., 2020).

A pratica centrada na familia € hoje amplamente aceita como a “melhor pratica” em ser-
vigos de reabilitagao pediatricos, sendo uma das melhores estratégias para obtencao da adesao,
reducao de custos e otimizar o atendimento. No entanto, a implantagéo dessa pratica exige ava-
liacGes periddicas permitindo o direcionamento e adaptacdes de condutas, consolidando proce-
dimentos positivos e diagnosticando os que devem ser ajustados (ANTUNES, 2018).

AS REAGCOES FRENTE A CHEGADA DO IRMAO COM DEFICIENCIA

Quando se discute os sentimentos e rea¢des que cercam o nascimento ou o0 comunicado
do diagndstico de uma crianga com deficiéncia, a maioria dos trabalhos académicos direciona
o foco para os cuidados com os pais e as suas reagoes e adaptagdes a nova realidade. Ainda
sdo poucos os trabalhos que voltam o olhar para os irmaos, que muitas vezes enfrentam, junto
com os pais, mudancgas bastante significativas na infancia, incluindo a divisdo da atengéo e a
observacao do estabelecimento de prioridades em relagao ao filho que apresenta necessidades
especificas como exames, terapias e acompanhamentos em consultas médicas. Desta forma,
o modelo de cuidado centrado na familia pode ser a alternativa para uma abordagem que atinja
objetivos mais amplos voltados ao bem-estar de todos.

A reacéo frente a este fato pode ser bastante variavel, dependendo de diversos fatores
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que podem cercar esse momento. O local onde ocorre a comunicagao, a linguagem utilizada
pelos profissionais que trazem a informacao, o tipo de conteudo transmitido, as pessoas presen-
tes no momento, entre outros fatores, podem amenizar ou exacerbar as reacdes de choque ou
surpresa dos pais. Esse momento da noticia pode ser determinante para o processo de ligagao
dos pais com o bebé, seja durante a gestagao, ao nascimento ou no momento de um diagndstico
tardio (PAUL et al., 2013).

A forma que um irmao recebe a noticia da deficiéncia de outro, pode gerar duvidas, an-
gustias e fantasias e interferir na criagao do vinculo fraterno (ALVES; SERRALHA, 2019; BATIS-
TA et al., 2016; PETEAN; SUGUIHURA, 2005).

Petean e Suguihura (2005) ressaltam a importancia de que comunicagao do diagnéstico
da deficiéncia para um irmao seja dada por uma pessoa em quem a crianga confie e possa ter
liberdade para expressar seus sentimentos, pois poderao surgir duvidas e anseios, necessitando
de orientagao e acolhimento emocional. Em suma, levanta-se a importéncia do dialogo adequa-
do, comunicagéo efetiva e conhecimento das particularidades da deficiéncia, uma vez que ajuda
o irmao a desmistificar qualquer fantasia errbnea sobre seu irmao com deficiéncia, bem como no
ajuste das expectativas atuais e futuras e ajuda no vinculo e manutengéo de um relacionamento
fraternal saudavel.

Para Ronca et al. (2019), € muito comum os pais relatarem a sensac¢éo de luto no mo-
mento do diagndstico, quando eles ‘perdem’ o filho idealizado e ‘perfeito’ e se deparam frente
a uma realidade inesperada, a qual, em um primeiro momento, pode provocar tristeza, receios,
sensacoes de fracasso e culpa. As autoras reforcam ainda sobre o impacto que o0 momento da
noticia da deficiéncia pode causar nessas familias e a importancia do cuidado frente a essa si-
tuacao.

As familias podem experimentar sentimentos e reacdes variados, que podem ser influen-
ciados por variaveis indiretas como recurso financeiro, tipo de deficiéncia da crianga e rede social
de apoio. No que se refere aos irmaos sem deficiéncia, esses sentimentos podem ser ambiva-
lentes e contraditorios, como inveja, ciumes, tristeza, vergonha, felicidade com comportamentos
de carinho e afetos recebidos pelo irmdo com deficiéncia (PEREIRA-SILVA, ALMEIDA, 2014).

Como ja dito, a chegada de uma crianga com deficiéncia, vai impactar em toda familia, ja
que adaptacdes serdao necessarias. Aléem de sentimentos e sensacgdes desses irmaos, Ronca et
al. (2019) discutiram sobre a preocupagao com o futuro dos filhos na auséncia dos pais, uma vez
gue a expectativa de vida de pessoas com deficiéncia tem aumentado com o avango da ciéncia.
Esse pensamento gera angustia e inquietagéo, o qual podera ser minimizado pela presenga de
irmaos com desenvolvimento tipico que poderdao assumir a responsabilidade do cuidado, o qual
pode dar uma seguranga a mais para esses pais, porém, sem garantias do futuro cuidado. Para
Kuo (2014), a maioria dos irm&os que se tornaram responsaveis pelo cuidado do irmao com de-
ficiéncia, relataram o caos experimentado durante a fase de transicdo como cuidador principal,
sendo assim, salienta a importancia de envolver esses filhos, provaveis cuidadores, nos cuida-
dos dos irmaos, desde sempre.

A chegada de um novo integrante na familia com altera¢gdes no desenvolvimento pode
afetar a qualidade de vida (QV) de todo o nucleo, incluindo o bem-estar fisico, estado psicoldgi-
co, relacdes sociais dentro e fora da familia, os efeitos ambientais e as crengas (TEKINARSLAN,
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2013).

Para compreender melhor a dindmica do funcionamento das familias, € necessario fo-
calizar todos os subsistemas familiares, incluindo, além dos subsistemas parental e conjugal, o
de irm&o-irmé&o e avos-netos, considerados relevantes (SILVA, DESSEN, 2006). Esse sistema é
composto por relagdes reciprocas nas quais a crianga ou o adolescente contribuem ativamente
nessa interagao; cada membro do sistema influencia e é influenciado por todos os outros (DES-
SEN, 1997).

Deste modo, qualquer crianga ao nascer, altera as relagdes familiares; afinal, € um novo
membro que se apresenta com as suas caracteristicas préprias e interfere diretamente no am-
biente em que ira viver, impondo novos papéis (PEREIRA, FERNANDES, 2010). Portanto, a
familia n&o deve mais ser vista como um conjunto de diades separadas, e o desenvolvimento da
crianga nao deve ser visto apenas como um processo de aquisicao de padrdes sociais do am-
biente externo. E necessario salientar como a crianca ou o adolescente sdo inseridos no sistema
familiar e como este os acomoda (DESSEN, 1997).

Segundo King et al. (2008), muitos estudos tém focado nos aspectos negativos da criagao
de uma crianga com deficiéncia ao invés das alegrias que essa experiéncia, embora desafiantes
e dificeis, podem fornecer. Porém ha um interesse recente nas contribuigdes positivas que essas
criangas podem trazer para cada familia, principalmente em relagdo a conceitos psicoldgicos.

Cerqueira-Silva e Dessen (2018) fazem uma proposta de Programas de Educacgao Fa-
miliar como uma alternativa para o trabalho junto as familias de criangcas com deficiéncia e des-
tacam a relevancia da perspectiva do Modelo Centrado na Familia como pano de fundo. Esse
modelo de planejamento e agdo pode garantir maiores chances de sucesso nos programas de
prevencao e intervencgao dirigidos a estas criangas. Trata-se de recurso fundamental para os
profissionais das areas de saude e educagao, cujo foco esta na autogestéao das proprias familias,
considerando suas experiéncias bem sucedidas e seu empoderamento para desempenhar um
papel ativo e participativo em todo o planejamento educacional ou terapéutico de seu filho.

O planejamento de atuacéo junto a familia deve considerar os quatro conceitos basicos
de Johnson (2016), ja mencionados anteriormente: dignidade e respeito; compartiihamento de
informacdes com os familiares, incluindo-se os irmaos; participagao de todos e colaboragao entre
pacientes, familias, profissionais e lideres de saude para que as metas possam ser alcangadas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Considerando as propostas que vém sendo multiplicadas em diversos paises, conclui-se
que o modelo centrado na familia representa uma nova abordagem que inclui, de fato, a per-
cepgao e as experiéncias dos membros que convivem rotineiramente com a crianga deficiente.
Mais do que isso, considera-se o nucleo familiar como um sistema que tem um funcionamento
préprio, no qual cada integrante desempenha um importante papel para o desenvolvimento das
relagdes, considerando as diferentes necessidades, sentimentos e peculiaridades dos responsa-
veis, da crianga ou jovem com deficiéncia e de seus irm&os. Desta forma, esse modelo de aten-
dimento pode contribuir ndo apenas para minimizar possiveis sentimentos relacionados a falta
de atencao por parte dos pais para os irmaos de pessoas com deficiéncia, mas também como
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um modelo de respeito a um conjunto de relagdes, propiciando um ambiente mais favoravel ao
desenvolvimento e realizagdo pessoal de todos os seus integrantes.
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