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Estratégias
Folhas

Como o servico centrado na
familia faz a diferenca?

Esta Folha de FCE € a #3 de
uma série de 18 partes sobre
servico centrado na familia.

Se vocé estiver interessado
nesta Folha de FCE, também
pode ler:

e FolhaFCE#1. O queéo
servico centrado na familia?

e Folha FCE #4: Tornando-se
mais centrado na familia

As principais definicdes e uma
lista dos topicos desta série
podem ser encontradas no final
desta Folha de FCE.

Talvez vocé tenha ouvido alguém dizer: “O
servico centrado na familia € uma filosofia
maravilhosa e parece uma boa ideia”.
Dentro dessa afirmacéo ha algo implicito

3

mas...”. Como vocé responde?

Vocé pode dizer: “Um servico centrado
na familia € melhor - € apenas senso
comum.” Mas e se eles lhe
perguntarem: “Isso realmente faz
diferenca” Onde esta a prova?”
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Relevancia

O servico centrado na familia faz
sentido para muitas pessoas e seus
beneficios sado frequentemente
descritos em histdrias da vida real.
Estudos tem mostrado que os pais e
prestadores de servicos valorizam
muito uma abordagem centrada na
familia para a prestacédo de servicos
(King et al., 2000). Embora essas
informacdes possam funcionar bem em
uma conversa casual, as pessoas que
fazem parte do sistema de prestacédo
de servicos (incluindo pais, prestadores
de servicos, gerentes e formuladores
de politicas) podem precisar de algo
mais. Portanto, antes de podermos
advogar uma abordagem centrada na
familia (e investir dinheiro e recursos
para implementar as mudancas
necessaérias), devemos primeiro
examinar atentamente as evidéncias da
pesquisa que sustentam sua
efetividade.

O uso da pratica baseada em
evidéncias tornou-se mais comum e
necessario no cuidado de saude.

As organizacdes € os individuos sdo
requeridos a usar seus recursos
escassos de maneira adequada € a
serem responsaveis pelos servicos que
fornecem. Evidéncias de estudos de
pesquisa sobre o servico centrado na
familia podem ajudar a esclarecer quais
s&0 0s beneficios de usar o servico
centrado na familia. Essas informacdes
dardo suporte as recomendacdes para
uma forma mais centrada na familia de
prestar servicos as criancas e familias.

Fatos e Conceitos

Quais tipos de desfechos séo
importantes em uma abordagem
centrada na familia?

O objetivo de trabalhar com familias
que tem um filho com deficiéncia é
melhorar a qualidade de vida de todos
os membros (Fewell & Vadasy, 1987).
Consequentemente, os desfechos de
interesse para uma abordagem
centrada na familia devem focar mais
do que apenas a crianca. Na verdade,
grande parte da pesquisa sobre
cuidado de qualidade tem se
concentrado nos desfechos chave de
satisfacdo com os servicos, reducdo
do estresse e preocupacéo, e
seguimento de programas de
terapéuticos (King, G. et al., 1996).
Além disso, os resultados sobre os
irméaos, a familia, os profissionais de
cuidados de saude, a comunidade e a
organizacao de servicos devem ser
considerados ao se mostrar os
beneficios do servico centrado na
familia (Allen, 1987; Bennett &
Guralnick, 1991; Epstein et al., 1989).

Qual a natureza das evidéncias?

A forma como os estudos de pesquisa
sdo desenhados e implementados da
um certo “peso” ao tipo de evidéncia
que produzem. Em um extremo do
espectro estdo os estudos que tem
poucos participantes e sdo de natureza
descritiva. Embora esses estudos
sejam pequenos, eles nos fornecem
informacdes muito uteis e nos ajudam a
entender um topico.
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No outro lado do continuo, estdo estudos
maiores, com grupos experimental e
controle, onde os participantes sdo
designados aleatoriamente a um grupo.
Os metodos rigidos que esses estudos
usam nos dao uma confianca consideravel
em seus resultados. Grande parte da
pesquisa sobre o servico centrado na
familia vem de estudos entre esses dois
extremos. Os estudos sdo projetados
para mostrar associacdes ou relacdes,
mas ndo demonstram causa e efeito (ou
seja, ndo mostram que uma coisa causa
outra). Nés precisamos estar cientes
disso e sermos cautelosos ao interpretar
tais evidéncias.

As evidéncias de pesquisa reunidas para
esta revisdo vem da literatura que lida
com a reabilitacdo infantil ou com cuidado
de saude baseado na comunidade. Esta
revisdo ndo inclui estudos de servicos
hospitalares. Embora isso restrinja o foco,
esta revisdo ainda ndo inclui todos os
estudos relacionados. Isso porque ha
muitos elementos diferentes que
compdem o servico centrado na familia
(ver a Folha SCF #1- O que é o servico
centrado na familia?) e hd uma variedade
de termos usados para descrever essa
abordagem para a prestacao de servico.

Existem apenas alguns estudos que
abordaram especificamente a efetividade
do servico centrado na familia. Alguns
desses estudos focaram em apenas um
elemento do servico centrado na familia,
enquanto outros estudos avaliaram um
programa completo de servico centrado
na familia. Existem limitacdes para ambas
as abordagens.

Estudar apenas um elemento ndo nos
ajuda a ver o servico centrado na familia
como uma abordagem integrada a
prestacado de servicos. Por outro lado,
examinar um programa abrangente de
servicos centrado na familia pode ndo
nos permitir identificar os “ingredientes
ativos” que fazem a maior diferenca.

Qual é a pesquisa que da suporte ao
servico centrado na familia?

Na secdo a sequir, a evidéncia que da
suporte a uma forma de prestacéo de
servico centrada na familia € organizada
pelo tipo de desfecho: crianca,
pais/familia e desfechos do sistema. As
areas de desfechos especificos que
foram impactadas por uma abordagem
centrada na familia sdo apresentadas
em negrito. Essas frases em negrito
sdo rapidas e faceis de lembrar quando
perguntam: "Qual é a evidéncia?" Cada
area de desfecho é seguida por uma
breve explicacdo sobre um ou mais
estudos e seus resultados. Isso
fornece a vocé informacdes sobre as
partes especificas do servico centrado
na familia que foram abordadas na
pesquisa. Nao surpreendentemente,
alguns estudos tiveram impacto em
mais de um desfecho. Esses estudos
foram identificados com um asterisco
(*) colocado antes dos nomes dos
autores.
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Esta revisdo inclui estudos com foco em
criancas de todas as idades, com uma
variedade de incapacidades, bem como
criancas com doencas ou desordens de
saude crénicas. Nao é possivel, no
espaco deste documento, fornecer
detalhes especificos sobre os estudos
aqui mencionados (por exemplo, o tipo de
estudo, as medidas e os métodos
estatisticos utilizados). Também n3o &
possivel discutir as limitacdes e os
"pesos" comparativos atribuidos as
evidéncias de cada estudo. No entanto,
todos os estudos foram referenciados no
final deste documento, se vocé estiver
interessado em aprender mais sobre eles.

Desfechos da Crianca

Ha informacdes limitadas sobre os
beneficios do servico centrado na
familia para criancas.

Os estudos mencionados aqui focam em
apenas dois tipos principais de desfechos
para criancas. Estes sdo ganhos
desenvolvimentais/ desenvolvimento de
habilidades e ajuste psicossocial.

Ganhos desenvolvimentais e/ou
desenvolvimento de habilidades

e Em um estudo de uma intervencéao
individualizada com foco na familia, as
criancas alcancaram os objetivos
desejados, adquiriram habilidades
funcionais e mostraram taxas
aceleradas de progresso no
desenvolvimento. Este tipo de
intervencao colocou énfase nos pais e
profissionais trabalhando juntos, bem
como na educac3o dos pais (*Caro &
Deverensky, 1991).

Uma avaliacdo de um programa de
educacdo mostrou melhora no
desenvolvimento de habilidades das
criancas e ganhos de
desenvolvimento motor. Este
programa educacional foi focado
em fornecer informacdes gerais e
especificas aos pais, construcao de
educacédo parental e servico
individualizado (*Moxley-Haegert &
Serbin, 1983).

Criancas que receberam terapia
funcional centrada na familia
mostraram mudancas em seus
objetivos motores individualizados
ao longo de um periodo de 3
meses. Esta intervencao envolveu
0s pais na identificacdo de
objetivos, adequacéo da terapia as
necessidades e prioridades da
familia e teve um componente
educacional (Law et al., 1998).

Melhor ajuste psicolégico

o Criancas que participaram de um

programa abrangente de servicos
com foco em toda a familia e suas
necessidades apresentaram melhor
ajustamento psicoldgico. Essa
melhora ainda foi evidente em um
estudo de acompanhamento de 4-5
anos. As familias foram encorajadas
a se envolverem mais ativamente
em assumir a responsabilidade de
gerenciar os cuidados de seus
filhos e tomar decisdes informadas
em parceria com prestadores de
servicos. O programa também
ofereceu coordenacdo de servicos,
educacdo em salide e apoio. (*Stein
& Jessop, 1984, 1991).
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e Um estudo de uma intervencao de
enfermagem especializada mostrou
pontuacdes mais altas em medidas de
funcdo das criancas, desempenho de
papéis e autovalor - todos indicando
melhor ajuste psicoldgico. Esta
intervencao focou nas preocupacdes
gerais da crianca e da familia, e
forneceu apoio e servicos
individualizados. As enfermeiras
colaboraram com as familias para
identificar suas necessidades,
desenvolver potencialidades e obter
0s servicos de que precisavam (Pless
et al., 1994).

Desfechos dos pais/familia

Ha mais evidéncias para uma abordagem
centrada na familia com resultados
relacionados aos pais do que para os
filhos.

O desfecho mais comum € o melhor bem-
estar psicoldgico para as mies (as maes
geralmente foram o foco da maioria dos
estudos). Houve pouca pesquisa sobre a
unidade familiar como um todo.

Maior conhecimento sobre o
desenvolvimento

Descobriu-se que os pais adquiriram
conhecimento sobre o desenvolvimento
de seus filhos por meio de um programa
educacional especifico. Este programa se
concentrou em dar informacdes gerais e
especificas os pais, construcdo de
habilidades dos pais e servicos
individualizados (*Moxley-Haegert &
Serbin, 1983).

Maior participacado no programa de
terapia domiciliar

Os pais no programa de educacao
(descrito no paragrafo acima)
aumentaram sua participacdo no
programa de terapia em casa e
continuaram este envolvimento em 1
ano de acompanhamento (*Moxley-
Haegert & Serbin, 1983).

Melhor bem estar psicoldgico

Estudos mostram que os pais,
principalmente as maes,
experimentaram reducao da ansiedade,
menos depressao e melhor bem-estar
quando 0s servicos sdo prestados de
forma centrada na familia.

» Maes de criancas com doencas
crénicas mostraram niveis reduzidos
de ansiedade quando foram
conectadas as maes de criancas
mais velhas com condicdes
semelhantes. Este programa de
suporte familiar baseado na
comunidade forneceu apoio
informativo, emocional e afirmativo
(Ireys et al., 2001).

o Pais que relataram receber mais
cuidados centrados na familia
tiveram melhor bem-estar
emocional, com menos depressao
e angustia. Essas associacdes
destacam a importancia de fornecer
servicos que atendam as
necessidades dos pais sobre
informacéao, parceria, apoio €
compreensao - todos os
elementos-chave do servico
centrado na familia (*King et al.,
1999).
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e Maes perceberam niveis mais
elevados de bem-estar individual e
familiar quando as relacdes com 0s
prestadores de servicos eram
positivas e centradas na familia (*Van
Riper, 1999).

» Maes de criancas com doencas
croénicas, que participavam de um
servico abrangente de pediatria,
vivenciaram uma diminuicdo dos
sintomas psiquiatricos. Essas
mudancas nos sintomas psiquiatricos,
no entanto, ndo foram
estatisticamente significativas (*Stein &
Jessop, 1984).

Os resultados mostram que os pais
experimentaram menos estresse
/angustia e aumento da satisfacédo com a
vida com servicos centrados na familia.

» Pais experimentaram menos estresse
quando compareceram regularmente
a um programa abrangente de
intervencao precoce com foco na
crianca e na familia (Brinker et al.,
1994).

» Maes que receberam altos niveis de
informacdes sobre a incapacidade € 0
futuro de seus filhos experimentaram
menos sofrimento psicoldgico (Miller
et al., 1992).

o Maes demonstraram maior satisfacdo
com a vida quando receberam
servicos que usavam um modelo de
gestdo de casos centrado na familia.
Este modelo de prestacao de servicos
enfatizou a colaboracao pai-prestador
de servicos, capacidade de resposta
as necessidades da familia, equipes
interdisciplinares e servicos que eram
acessiveis e coordenados (Marcenko
& Smith, 1992).

Sentindo-se competente como pai

O senso dos pais sobre sua propria
competéncia como cuidadores
mostrou estar associado ao
relacionamento e comunicacado dos
prestadores de servicos (Washington &
Schwartz, 1996).

Auto- eficacia e senso de controle
aprimorados

e Pais sentiram alto senso de controle
quando os comportamentos dos
prestadores de servicos eram
positivos e produtivos, produzindo
competéncia, participacao e
aceitacdo (Dunst et al., 1988).

e Houve relacédo entre as interacdes
pais-prestador de servicos e 0s
sentimentos aprimorados dos pais
de auto-eficacia e controle pessoal.
Interacdes empoderadoras
incluiram aquelas em que os pais
estavam ativamente envolvidos,
adquiriram conhecimentos,
aprenderam novas habilidades e
tomaram decisdes. Esses achados
foram mostrados de forma
consistente em trés estudos (Dunst
et al., 1994).

Desfechos individualizados da familia

Familias que relataram desfechos
individualizados positivos os atribuiram
as praticas do gestor de caso que eram
consistentes com os principios
centrados na familia. Esses principios
incluiram compartilhar
responsabilidades e trabalhar juntos,
promover capacidades e
competéncias, responder as
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necessidades da familia, tomada de
decisbes pela familia e
compartilhamento de informacdes. Este
€ um exemplo onde os tipos de
defechos ndo sédo detalhados porque
cada familia os identificou
especificamente (Dunst et al., 1993).

Desfechos dos Sistemas de
Servicos

Satisfacdo com o cuidado é o
desfecho do sistema de servicos para
o qual ha evidéncias consideraveis
para dar suporte a prestacao de
servicos centrados na familia.

Satisfacdo surgiu como um indicador
poderoso da qualidade do cuidado e do
sucesso de uma organizacso. E
importante compreender como 0s
servicos sdo realmente percebidos por
aqueles que os recebem (Cohen, 1999).
Satisfacdo fornece um relatdrio sobre o
sistema de prestacéo de servicos.

Satisfacdo com cuidado

Alguns estudos relataram as partes
especificas de uma abordagem
centrada na familia que “fez a
diferenca”.

 Pais atribuiram sua satisfacdo com
0s servicos a forma como as
informacdes foram fornecidas a eles
e as qualidades interpessoais dos
prestadores de servicos (Carrigan et
al., 2001).

o As pontuacdes de satisfacdo dos
pais foram altamente relacionadas
aos comportamentos dos

prestadores de servicos que eram
colaborativos, especialmente
compreensao de suporte e
compartilhamento de informacdes
(DeChillo et al., 1994).

» Maes ficaram mais satisfeitas com o
cuidado quando relataram ter
vivenciado relacdes positivas com
prestadores de servicos que usaram
uma abordagem centrada na familia
(*Van Riper, 1991).

o A satisfacdo com a prestacao de
servicos foi aprimorada por
mudancas para uma abordagem mais
centrada na familia. Pais relataram
mudancas que incluiam sentir-se
mais envolvidos na tomada de
decisOes, ter seus pontos de vista
compreendidos e receber servicos
coordenados (Stallard & Hutchinson,
1995).

e Os pais que participaram de uma
intervencao individualizada com foco
na familia relataram altos niveis de
satisfacdo (*Caro & Deverensky,
1991).

Para alguns estudos, nao foi possivel
identificar quais caracteristicas
centradas na familia estavam
influenciando a satisfac&do. Geralmente,
eram estudos em que um programa
abrangente de servicos era examinado.

» Pais que experimentaram servicos
mais centrados na familia
apresentaram niveis mais elevados
de satisfacdo com o cuidado. Essa
relacdo foi encontrada de forma
consistente em varios estudos dos

mesmos autores examinando a
prestacao de servicos em Ontario
(King et al., 1999; King, S. et al., 1996,
2000).
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o A satisfacdo dos pais com os
servicos é fortemente influenciada
por sua percepcao de que 0s
servicos sdo centrados na familia,
pela presenca de uma cultura mais
centrada na familia na organizacao
onde os servicos sao prestados, e
por ter menos fontes de servico
(Law et al., 2007).

» Pais experimentaram maior
satisfacdo com o cuidado quando
participaram de um programa que
oferecia servicos médicos e
psicossociais integrados. Este
programa incentivou o envolvimento
da familia e a parceria com
prestadores de servicos na tomada
de decisBes e ofereceu
coordenacao de servicos,
educacdo em saude e suporte
(*Stein & Jessop, 1984).

Resumo das Evidéncias
de Pesquisa

Ha evidéncias consideraveis de
pesquisas que dao a efetividade do
servico centrado na familia,
conforme visto em desfechos das
criancas, pais e do sistema de
prestacédo de servicos. No entanto,
a maior parte dessas evidéncias
concentrou-se em alguns
desfechos, principalmente no
ajuste psicoldgico da crianca, no
bem-estar psicossocial dos pais e
na satisfacédo com os servicos.
Parece importante continuar a
conduzir pesquisas, especialmente
sobre os elementos do servico
centrado na familia que receberam
pouca atencdo (por exemplo,
diversidade cultural). Pesquisas
futuras devem medir uma gama
mais ampla de desfechos (como
funcionamento familiar,
colaboracdo entre agéncias e
andlise de custo-beneficio).
Também seria util compreender a
efetividade do servico centrado na
familia a partir de vérias
perspectivas (como membros da
familia, prestadores de servicos e
formuladores de politicas).

Estratégias para Aprender e
Usar Evidéncias do Servico
Centrado na Familia

Para responder a pergunta - qual € a
evidéncia de que o servico centrado na
familia faz a diferenca?
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- vocé pode usar qualquer uma das
frases em negrito ou suas declaracdes
de apoio conforme descrito na secdo
anterior. Vocé poderia fazer mais para
promover as descobertas sobre o
servico centrado na familia? A resposta
a esta pergunta para a maioria de nos €
"Sim!" As estratégias a seguir devem
ser uteis, independentemente do seu
cenario ou perspectiva.

Leia e compreenda as evidéncias
existentes sobre como o servico
centrado na familia faz a diferenca.

Use as evidéncias da pesquisa € da
avaliacdo do programa para dar suporte
as suas solicitacdes de uma
abordagem centrada na familia.
Envolva-se na defesa do servico
centrado na familia, munido de fatos
sobre a efetividade do servico centrado
na familia.

Incentive a realizacdo de mais estudos
nas areas onde as evidéncias sdo
insuficientes e necessarias.

Participe de estudos que examinem 0s
elementos especificos que constituem
O servico centrado na familia e use
varios desfechos e perspectivas.
Coloque em prética essas ideias de
servico centrado na familia e seja um
modelo para os outros.

Todos os envolvidos no sistema de
prestacdo de servicos - pais,
prestadores de servicos, gerentes,
formuladores de politicas e
pesquisadores - podem trabalhar para
alcancar uma abordagem mais
centrada na familia.
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Definicdes Chave

Servico Centrado na Familia - O servico centrado
na familia € composto por um conjunto de valores,
atitudes e abordagens de servicos para criancas
com deficiéncia e suas familias.

O servico centrado na familia reconhece que cada
familia é unica; que a familia € a constante na
vida da crianca; e que eles sdo os especialistas
nas habilidades e necessidades da crianca.

A familia trabalha com os prestadores de servicos
para tomar decis@es informadas sobre os servicos
e suportes que a crianca e a familia recebem.

No servico centrado na familia, os pontos fortes e
as necessidades de todos os membros da familia
sdo considerados.

Prestador de servicos - O termo prestador de
servicos refere-se aos individuos que trabalham
diretamente com a crianca e sua familia. Esses
individuos podem incluir assistentes educacionais,
trabalhadores temporérios, professores,
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, coordenadores de servicos,
terapeutas recreativos, etc.

Organizacdo - O termo organizacdo refere-se aos
locais ou grupos nos quais a crianca e sua familia
recebem servicos. As organizacdes podem incluir
programas comunitarios, hospitais, centros de
reabilitacdo, escolas, etc.

Intervencéo - Intervencdes referem-se aos
servicos e suportes prestados pela pessoa que
trabalha com a crianca e familia. As intervencdes
podem incluir terapia direta, reuniGes para resolver
problemas que sdo importantes para vocé,
telefonemas para defender seu filho, ac8es para
vinculé-lo a outros pais, etc.

Quer saber mais sobre o servico centrado
na familia?

Visite o site do CanChild: www.canchild.ca

Ou ligue para nds 905-525-9140 ext.
27850

Toépicos da Folha do FCE

A seguir esta uma lista das Folhas do FCE. Se
vocé estiver interessado em receber algum
desses topicos, entre em contato com o
CanChild ou visite nosso site.

Topicos Gerais Relacionados ao Servico
Centrado na Familia

e Folha FCE #1- O que € o servico centrado na
familia?

» Folha FCE #2 - Mitos sobre o servico
centrado na familia

» Folha FCE #3 - Como o servico centrado na
familia faz a diferenca?

» Folha FCE #4 - Tornando-se mais centrado
na familia

o Folha FCE #5 - 10 coisas que vocé pode
fazer para ser centrado na familia

Toépicos Especificos Relacionados ao Servico
Centrado na Familia

» Folha FCE #6 - |dentificando e construindo
0s pontos fortes e os recursos dos pais e da
familia

e Folha FCE #7 — Suporte entre pais

» Folha FCE #8 — Comunicac&o efetiva no
servico centrado na familia

» Folha FCE #9 - Usando linguagem e
comportamentos respeitosos

o Folha FCE #10 - Trabalhando juntos: desde
fornecimento de informacdes ao trabalho em
parceria

e Folha FCE #11 - Negociando: Lidando
efetivamente com diferencas

e Folha FCE #12 — Tomando decisdes juntos:
Como decidir o que € melhor

» Folha FCE #13 - Definindo objetivos juntos

» Folha FCE #14 - Advocacia: Como obter o
melhor para sua crianca

e Folha FCE #15 — Aproveitando ao maximo os
COmpromissos e reunides

« Folha FCE #16 — Promovendo o servico
centrado na familia na escola

» Folha FCE #17 - Estratégias centradas na
familia para listas de espera

» Folha FCE #18 — Somos realmente centrados
na familia? Checklists para familias,
prestadores de servicos e organizacdes
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https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service

