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RESUMO

Nas Ultimas décadas tem ocorrido um grande e crescenteinteresse
em se estudar afamiliae seu papel fundamental nos Programasde
I ntervencao Precoce paracriancas com disturbios do desenvol vi-
mento. Mas, ainclusdo dos pai s nesses servicosaindaestadistante
deser umaredlidade. Neste artigo, pretendemos col ocar em questéo
trésvisdes: 1 Do profissional daséreas de Educacéo e Salide sobre
seu papel. 2 Dos pais sobre seu papel naeducacéo e bem estar de
seusfilhos. 3 Dosadministradoresdasinstituigdes. E importanteres-
satar que nosso interesse éincitar umareflexéo emotivar o estudo
destas questBes em nossaperspectivadeAmérical atina

Palavras-chave: I ntervencdo precoce. Familia. Instituicles.
INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas tem havido um crescenteinteresse em se estudar afami-
liae seu papd fundamental nos Programas de | ntervencao Precoce paracriangascom
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disturbios do desenvolvimento. Contudo, ainclusdo dos paisnestes servigosestadis-
tante de ser umarealidade. No momento em queainclusdo éapaavradeordem, vale
apenaperguntar quais sdo asrazdes daexclusdo das familias em nossos Programas
delntervencao Precoce naAmérical atina

Em 1995, Donad Bailey realizou umapaestrasobre asdiferencasdevaores
eprioridade entreafamiliae osprofissionais. Asreflexdes por el eredlizadas continu-
am atéhojeem vigéncia, especid mentenaAmérical ating, onde setémimplementado
de maneira precariaas condi ¢bes paraa mudanca de visdo dentro dos servicos de
intervencao precoce.

Todas asmudancasimplicam em passar por momentos conflitivos. Nospaises
latino-americanos, as mudangas s80 t8o preci pitadas, impedindo avivénciade etapas
gueas precedem e, portanto nosdei xam sem oportunidade parafazer os gjustes neces-
sariosaadaptacéo anovasituacdo. Destamaneira, perde-se aperspectivahistérica

Quando os profissionaisdeintervencéo precoce traba ham em equipe com as
familias paraestabel ecer va ores e prioridades dos servi¢os, aparticipacéo dafamilia
é mais efetiva na conquista de metas (CUESTA PALACIOS; SALDARRIAGA;
VELEZ, 1999). Isto também irdestabel ecer asformas como acriancacom distirbios
do desenvolvimento participaradosrituais e cel ebragdesfamiliarese comunitarias, o
gueéfundamental paraaconfirmacdo de qual quer criangcacomo membro dafamiliae
dacomunidade, abasedainclusdo familiar esocial.

O respeito aosrituaisfamiliares € umaatitude que demandado profissond de
intervencado precoce, aaprendizagem de novas competéncias e umarevisao devao-
resdaformag&o universitaria. E necessario e urgente, transformar avisdo clinica-
institucional e caminhar parafazer um model o de servicoscentrado nafamiliaendo
exclusivamente nacriangae nadisfuncao.

Trabalhar com asfamilias numa perspectivaecol 6gica e de sistemaaberto
permite aos profissionais anteci par osresultados de suasrecomendaces e o impacto
queelaspossam ter dentro dadinamicafamiliar edos sistemas dosquaisfazem parte.

Bailey eWinton (1987, p. 157) assinalaram que aprincipa metadainterven-
¢ao precoce numaperspectivacentradanafamiliaé* aconciliacdo das caracteristicas
e necessidadesdacriancalfamiliae asmaneirascomo elesinteragem”.

A esterespeito, cremos que sem mudancas nas atitudes dos profissionaise
noscurriculosuniversitérios, aparticipacao real e efetivadafamilianaintervencdo
precoce passaraaser umaboaidéaimpraticavel, apesar de estar respal dapor atos
legidetivos

Parece que perpetuamente estamos comegando do zero. Em parte, estasitu-
acao se apresenta porgque muitas mudangas ndo sao resultados danossa préticacon-
tinuaereflexivasobre umaareaparti cular, mas surgem daado¢do descontextualizada
dasidéasepréticasredizadasem outrasrealidades. Ndo € 0 caso denegar avalidade
dasidéias, masderefletir sobre qual € nosso contexto paracolocilasem prética.

Paraadotar um estilo detrabal ho centrado nafamilia, éfundamental quealgu-
mas questdes sejam analisadas. Neste artigo pretendemos col ocar trésvisoes:
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1 Do profissional das areas de Educacéo e Salide sobre seu papel.
2 Dospaissobre seu papel naeducacéo e bem estar de seusfilhos.
3 Dosadministradores dasinstitui coes.

Cremos que naandlise dessas visdes, podemos encontrar algumas dasres-
postas aos problemas apresentados nadire¢do aos Programas da | ntervencao Preco-
ce centrados nafamiliaparacriancas com distirbios de desenvol vimento.

E importante ressal tar que n&o é nossaintencao e desejo de esgotar o tema
nesteartigo; melhor queisto, nosso interesse €incitar umareflexéo emotivar o estudo
destas questdes em nossa perspectivade Américal atina.

Tradicionalmente, os profissionais das areas de atuacdo com distlrbiosdo
desenvolvimento, especia mente os da&readasalide, tém sido educados paraofere-
cer solugdes dos problemas dentro do campo de conhecimento que lhes compete.

Nosprogramas deformagao, aénfase estacolocadaem treinar as habilidades
dofuturo profissiona paradiagnogticar etratar dosproblemas. Contudo, pouco ou nada
seestudasobre as caracteristicas das familias e das competéncias necessirias paratra-
bal har em equipe com ela(naverdade, mesmo as habilidades paratraba har em equipe
com outros profissi onal ssdo mencionadas ou treinadas). Encontramosassm, aprimeira
fahanaformacdo béasicado profissiond. O treinamento € centrado no diagndstico eno
tratamento dos problemas. | sto derivade umaviséo do traba ho exclusi vamente centrado
nacriancaeseu problema, isto € umavisao clinicaendo preventiva.

Estaviso é dramaticamente reforgada pel 0 ambiente socio-cultural, quevar
lorizaacapacitacéo dos profissionais paradiagnosticar problemas, tomar deci sdes,
solucionar problemas, orientar, curar. A val orizacéo também é diretamente proporcio-
nal com arapidez das solucbes of erecidas. Quando maisrapidassdo as‘ curas , maior
val orizacdo sbcio-cultural terao profissona. O reconhecimento traz implicito o aces-
S0 a0 poder e ao reforgo daauto-imagem profissional, condigdesfreqlientemente de-
sgjadas pel osiniciantes ao exercicio de umaprofissao.

Sem desgjar reconhecer que acapacidade paraidentificar e solucionar pro-
blemas é umacompeténciafundamental paraqua quer profissdo, avisio exclusivaa
partir daclinicaé contraproducente quando se pretende implementar um estilo de
traba ho centrado nafamilia

Ficaclaro porque o desconhecimento das caracteristicasdadinamicafamiliar
e o enfoque centrado exclusivamente nas habilidades do profissiona tém umimpacto
negativo no processo de mudancanavisdo de servigos deintervencao precoce.

Bailey eWinton (1987) indicaram cinco competéncias que sao basicas parao
processo de negociacdo de valores e prioridades no estabel ecimento de metas e ser-
vigos. 1 entender afamiliadentro de umaperspectivadesstema; 2 avaiar S stematica
mente as necessidades relevantes afamilia; 3 usar técnicas ef etivas paraescutar e
entrevistar; 4 negociar prioridadesevalores paraalcangar ‘juntos’ as solucdes; e5
atuar como ‘ gerentedo caso’, gjudar asfamiliasaencontrar solugdes com osrecursos
exi stentesnacomunidade.
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Segundo Case-Smith e Humphry (1996), dentro da teoria dos sistemas, a
familiapode ser vistacomo um grupo deindividuos com vidasinter-relacionadas, de
tal maneiraque as mudangas em um de seus componentes af eta a todos 0s outros
membros. Existe umadinamicareciprocadentro dossistemasfamiliares; assm, cada
membro reage de acordo com as mudancas produzidas nos outros e vice-versa.

Destamaneira, afamiliaétambém um sistemaem crescimento, sempreem
mudanca, com umaestruturapropria, recursos, fungdes e padrées deinteracéo.

Paramanter estaestrutura, afamiliadeve adquirir e manter recursosfisicos,
financeiroseemocionais, assim como dispor de energiaetempo paracumprir suas
tarefas. Neste sentido, cadafamiliaestabel ece edistribui seustrabal hos e estabel ece
limitesde acdo. Um membro de umafamiliapode desempenhar varios papéisao mes-
mo tempo. Por exemplo, umamulher émée, esposae deve equilibrar seutempo para
dar atencéo ao(s) seu(s) filho(s) e seu esposo.

Geramente, osprofissionaisdeintervencao precoce centram suaatencdo na
familiaatravés damée. Neste sentido, amée terminasendo sinénimo defamilia. Os
outros membrostalvez como ospai se 0sirmaos, somente participam dasentrevistas
iniciais, apenas quando sdo chamadosaparticipar.

Masadinamicafamiliar € demasiado complexaparaser atendidatomando a
informacdo sb de um membro. A qualidade dafuncdo do sistemafamiliar € o produto
dainteracéo detodaaunidade. Por exempl o, saber que acrianca é suficientemente
desenvolvidapararedizar atividades de autocuidados, néo significaquedasgainde-
pendente nestastarefas.

Os profissionaisndo conseguem observar todos os aspectos das funcdesfa-
miliares que podem afetar as criangas com disturrbios do desenvol vimento. Contudo,
podem entrevistar os principais provedores de cuidado e colaboradores, paraobter
taisinformagOes.

Asfamiliasfazem parte de sistemas maiores, por exemplo, osvizinhos, as
comunidades, osgrupos culturais, os partidos politicos e osgruposreligiosos, entre
outros. Por suavez, estes sistemas sd0 interdependentes etambém setransformam de
acordo com asinteracdes que se estabel ecem entreeleseasfamilias.

Como sistemaaberto, afamiliatrabal haparaadquirir ascompeténcias que
necessitaparacumprir suasfuncdese, destamaneira, manter o equilibrio.

Umamaneirade manter o equilibrio interno e asrelagdes com os outrosna
comunidade é através do estabel ecimento derituai seformas s mbdlicas dacomunica
¢ao (WOLIN; BENNETT, 1984). Osrituaisincluemrotinasinterativas e tradi coes
familiares Unicas e cel ebracBes compartilhadas com outras comunidades.

Asfamilias que estabel ecem rituai simportantes para el astendem ademons-
trar um melhor nivel de funcionamento familiar (FIESE; HOOKER; KOTARY;
SCHWAGLER, 1993).

Asrotinasinterativas dentro dasfamiliasformam o contexto davidadiariae
ajudam a definir a responsabilidade de trabalho (FIESE; HOOKER; KOTARY;
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SCHWAGLER, 1993). Além do queauxiliar afuncao familiar eantecipar o compor-
tamento de seusmembros, arotinatem significados simbdlico e emocional aolongo
doseventosdo dia, taiscomo horariosdaaimentacdo, cumprimentar, ou preparar-se
parair acama.

Paraasfamilias que tém membros com algum tipo de disfuncdo, manter as
rotinasinterativas pode ser dificil (SAMEROFF; FIESE, 1990).

Um profissional que perguntasobre como algumacoisaéfeitano jogar pode
obter umadescricdo daatividade, sem entender o Significadoritua queasustenta. Por
exemplo, umaméae e suafilhacom problemamotor severo, tém estabelecido arotina
do banho, naqua amée senta-se apoiando suafilhade 10 anosdeidade nabanheira.
Naentrevista, aterapeutaescutatal descricdo e vé um problemanestamaneirade
fazer as coisas e prescreve a elaboracéo de uma cadeira adaptada parafacilitar o
trabalho damée. Contudo, devido arotinainterativado banho ter um significado espe-
cial paramaeefilha, acadeirae o banho séo adaptados, mas permanecem sem uso.
Seo profissiond tivesse conhecido eentendido o significado por trésdestaatividade e
tivesse envolvido améae e a crianca na deci sdo paraadaptar o banho, umadeciséo
mais apropriadapoderiater sido tomada.

Asrotinas, cel ebragbes etradigdesfamiliares sio Sgnificativaseimportantes
paramanter o controleeasegurancafamiliar. Impor mudancasdemaneiraarbitrariaé
umacondutaprofissiond atamenteindesgjadapelafamilia, apesar de poder compre-
ender aimportanciade se ef etuarem mudancas.

Asfamiliastambém sdo influenciadas por atitudes sociaiseservigoscomunita
ros.

Cada comunidade oferece, de umamaneiraparticul ar 0s servicos de apoio
paraasfamilias quetém criancas com necessi dades especiais Por exemplo, em Séo
Caetano do Sul, Estado de S&o Paulo, hAumaescolachamadaAnne Sullivan, mantida
pelaprefeituraparaatender criancas surdo-cegasresidentes exclusivamente no muni-
cipio. Isto marcaumadiferencaentre asfamilias que tém criancas com distdrbiosdo
desenvolvimento evivem nestacidade e asque ndo vivem |4 Umafamilianestacidade
tem todos os servicos de que seusfilhos necessitam.

Temos certezaque este estilo de trabalho implicaprofundas mudangas nacul -
turaprofissional e nasrelagbesde poder entre os servidores e usudrios dos servigose,
no entanto, essesval ores e crengas ndo sdo levados em contaao plane ar as estratégi-
asparaamudanca.

Atéagui, nossaandisetem estado centradanos profissionais, mas ndo desco-
nhecemosqueosva oresecrencasdasfamiliastambém facilitam, entorpecem e pdem
em marchaesteenfoque.

Culturalmente e socidmente, o papel dafamiliaedospaisvem sofrendo varia-
¢Bes nas quatro Ultimas décadas. Um reflexo disto sdo as consultas massivas aos es-
pecialistas, parabuscar solugdes aos problemas rel acionados com o funcionamento
familiar. Por conta disto, muitos profissionais novos tém surgido, com uma
superespecializacdo e um posi cionamento mel hor no mercado detrabal ho.
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Isto sedeve, em parte, aos processos de mudancgas sociais acel erados e com-
plexos. Em muitasfamilias, osrituaisfamiliarestém desaparecido etém perdido seu
significado, destruindo, assm, umadas principaisferramentasparao equilibriointerno.

Quando nasce uma criancacom distirbios de desenvolvimento, estasituacéo
émaiscritica, poisacompeténciadafamiliaéatamente questionadapel os complexos
desafiosqueimplicam em atender as necess dades dacriancaem umasociedade fami-
liar s stemati camente dependente dos especi alistas e com poucas habilidades parato-
mar decisdes e solucionar problemas.

Por isto, of erecer um servigo no qua asdeci Ses sao negociaveisearesolucdo
de problemas é compartilhada, €algo parao qual asfamiliasnéo estéo preparadas. A
maioriadasfamilias quevéao asingtitui gdes buscando sol ugdes vé com desconfiancaos
profissionaisquelhesabrem asportas paraaparticipacao, poisqualificamisto comoum
sind deincompeténcia. Um estudo longitudina redlizado por CuestaPdécios, Sddarriaga
e Ve ez (1999) sobreaopinido dasfamiliasarespeito dotipo deservico queasfamilias
preferem, encontrou que 80% dasfamiliasentrevistadas preferem servicosno quaisas
criancaspodem ser atendidas por diferentesespecidistas. Algumasfamiliasexplicaram
estapreferénciaem fungéo de suas poucas habilidades paraatender asnecess dadesdas
criancas. Outrasfamiliasexplicaram que e asndo estavam interessadas em atuar como
professoraseterapeutas de seusfilhos, enquanto outrasa egavam fatadetempo eener-
giaparagprender estasatividades. Asfamiliasque manifestaraminteresseem participar
ativamente em um trabal ho centrado nafamiliaindicaram queumafonte demotivagéo
importante parael aseraapossi bilidade de encontrar-se com outrasfamiliase comparti-
Ihar idé asdeumamanerainformal . Estasituacéo também tem sido documentadapor
outrosinvestigadores(WINTON; TURNBULL, 1981).

Este estudo permitiu que a Fundagcdo de Multiimpedidos da Colémbia
implementasse estratégias paracriar umaculturada participacdo entre asfamiliasque
participavam do projeto maes co-terapeutas. Ao realizar asistematizacdo, depoisde
cinco anosde experiénciacontinua, estaestratégiafoi aacéo maisvalorizadapelos
paiseprofissonals.

Ashistérias dos profissionais e dasfamilias sdo distintas, portanto ndo € de
estranhar que tenham visdes e prioridades diferentes dos obj etivos e programas. O
problema se apresenta porque asingtitui¢oes sd levam em conta o ponto devistados
professores e priorizam seu servico de acordo com estavisao, sem perceber osvalo-
reseprioridadesdafamilia.

Geralmente ndo ha conflitos se, com esta Uinicavisao, osresultados obtidos
forem satisfatérios. Mas, no momento atual, tanto asfamiliascomo os profissionais
mostram i nsati sfacdo nosresultados obtidos apesar dos esforgos reali zados por ambas
aspartes.

Ospaistém umagrandehistériadefrustracio e necessidadeinsatisfeitas. Quei-
xam-se de que os profissionais ndo escutam e déo poucai mportanciaas suas necess -
dadesfamiliares. Com freqliéncia, chegam solicitando servigosasingtituicoes, quege-
ralmente tém um pacote de servigos a of erecer, independente das necessidades de
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cadafamiliaem particular. Asinstituicdes organi zam seus programas de acordo com as
deficiéncias que vao atender. Organizam seus programas em modalidades de atencéo
individua naqual seespeciaizam etodosos servigosestdo direcionados paraatender
ascriancaseapoiar/orientar assuasfamilias em questdesrel acionadas com os proble-
mas especificos. Nestas circunstancias, asfamilias devem adaptar-se ao que asingti-
tuicdestém paraoferecer.

Damesmamaneira, paraos profissionaistambém éfrustrante arelacéo com
0Spai s porque participam pouco nasreuni des, mostram pouco interesse em seguir em
casacom as orientagdes que so dadas eindicam que estaé umadas principai srazbes
pelasquaisas criangas ndo avangam e o fazem demaneiralenta.

Estadiscrepanciaentre paise profissionaistem sido assindadaemvéariasin-
vestigacdes. Rosenberg e outros (apud BAILEY; WINTON, 1987) realizaram um
estudo de seguimento de um programade educagéo gratuitaparaum grupo depaisde
recursosecondmicosbaixo, familiasdeato risco, e concluiram que os paismostraram
pouco interesse em mel horar seu nivel de conhecimento. Outros estudostém compa:
rado prioridades de paise profissionais. Cadman, Goldsmith e Bashim (1984) redliza-
ram um estudo onde os paise profissionai s descreveram habilidadesfuncionaiselimi-
tacOes de varias criangas com transtorno severo motor. Pediram aos participantes que
indicassem aimportanciade cadaumadas setes areasindicadas. 1 progndstico parao
tratamento funcionamento normal; 2 mobilidade; 3 comunicacéo; 4 humor/comporta
mento; 5 independénciaem autocuidados, 6 cogni¢ao; 7 interacdo familialcrianca. A
maior discrepanciaentre avisao dos pais e dos profissionais se apresentaram nas
areas de mobilidade e de humor e comportamento. Paraos profissionaisdaérea, o
maisimportantefoi adainteracdo familia/criancgas, paraos pais estadreaocupavao
sexto lugar entre as sete prioridades apresentadas.

Com frequiénciaos profissionais plang am programas geraiserigidosquendo
respondem as necessidades particularesde cadafamilia. No programadeintervencéo
precoce daFundacdo M ultiimpedidos da cidade de M edelin, Colémbia, SO poderiam
ingressar osfilhos cujos pais estivessem dispostosaparticipar ativamente no planga
mento e execucao dos programas de atencio (CUESTA PALACIOS, 2002).

Realizar umamudancade papel dafamilianaintervencéo precoce ndo pode
ser s umaconsequénciadediretrizesgovernamentais. Estratégiasqueviabilizema
participacdo dasfamilias em torno das deci sbes, resol ucbes de problemas etraba ho
em grupo devem ser contempladas para assegurar o sucesso do trabalho dentro do
enfoque centrado nafamilia

Desde algumas décadas, tem-se discutido aimportanciadetraba har com as
familiasnos Programasde I ntervencéo Precoce. M uitasingtituigdes e profissonaistém
colocado como metauma série de agdes, buscando adaptacdes aestadiretriz.

Depoisdequasedez anosdetentativaspor parte dasingtitui gdesdeimplementar
servicosdeintervencéo precoce centradanafamilia, o que se observa, naprética, é
umatota fatadesedar poder asfamilias. Asfamilias continuam forados processosde
tomar decisdes, solugdes de problemas, e trabalhar em equipe no plangjamento e
priorizacdo de servigos paraseusfilhos dentro dasinstitui gdes e dacomunidade.
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Apesar dendo exitir atualmente no Brasil nenhumainvestigacéo sobredar o
poder asfamilias nos servicosdeintervencdo precoce em institui goes, 0 que seobser-
vademaneirainformal €um estilo derelacionamento profissiona/familia, no qual os
profissionaisdéo easfamiliasrecebem.

Cremosque o trabalho centrado nafamiliaé umaposicdo modernadainter-
vengao precoce, mas apresentaum desafio paraosprofissionaisquetém sido treina-
dos, quase que exclusivamente, paratrabal har em um enfoque centrado nacriancae
em dar suporte/direcdo asfamilias.

CONCLUSAO

Cons deramos oportuno trazer em cenaestasidéias, num momento em quese
debate aimportanciado enfoque centrado nafamilia, emborando sgaesse o trabaho
efetivamenteredizado.

E nossa opini&o que os profissionais e familias que tém dividas sobre suas
intervencdes estdo em um momento maisavangado do que aqueles (amaioria) que
ndo desgjam questionar suaprética.

Paraalguns pais e profissionaisdeve soar estranho algumasdividas sobrea
efetividadedos Programas de I ntervencio Precoce naAméricalatina. E umaconstatacio
sutil, que se manifestaem detal hes, como nadificul dade de seguir as orientacbesem
casa, apoucapresencade paisquando sdo convocadosparaasreunidesdepais, afdta
deempatiadospaiscom asingituigdes quereaizam valiosos servigos paraseusfilhos.

Umaexplicacdo paraestastuacdo pode ser adiscrepanciaentreosvaoreseas
crencasdospaseprofissonais. Como Bailey, McWilliameWinton (1995) assnadam, é
natura queestadiferencaexistaepor isso €énecessario utilizar estratégiasde negociacéo
e estaé adiferencano momento de elaborar os Programas de | ntervencdo Precoce.
Cremosquetilizar anegociacéo sgjamaisfacil deimplementar emaisefetivodo quese
faz atudmente, ou sga, ignorar/excluir asfamilias dos processos de plangjamento.

Condition for paradigm changing in early intervention services:
thoughts on conflicts about values and priorities in early
intervention

ABSTRACT

Inthelast decadesthere hasbeen anincreasing interest in studying
thefamily anditsfundamental rolein Early Intervention Programs
for childrenwith developmenta disabilities. Nevertheess, inclusion
of parentsinthoseservicesisgill far frombeing aredity. Weintend
to face this problem according to three viewpoints. 1. Education
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and Health professionalsand their roles. 2. Parentsand their roles
in their children’s education and welfare. 3. Institutional
administrators. It'simportant to note that our interestistoreflect on
andto motivatethe study of those questionswithin LatinrAmerican

perspective.
Keywords. Early intervention. Family. Institutions.
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