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A area de enfermagem da familia ainda se encontra em fase de formacdo de um corpo de
conhecimento tedrico para sustentar sua pratica. Nesse sentido, os enfermeiros sao desafiados a realizar
pesquisas que produzam as melhores evidéncias para o cuidado da familia em situacdes de adoecimento de
um de seus membros. A transferéncia do conhecimento tedrico produzido torna-se fundamental para
promover mudancas na pratica dos profissionais com a familia.

Quando se trata de familias que vivem o contexto da deficiéncia na criancga, os desafios sdo ainda mais
impactantes influenciando o bem-estar de toda a familia. Em uma revisao da literatura sobre a experiéncia
da familia com uma crianga com deficiéncia, os autores agruparam os achados em cinco eixos tematicos: O
Diagnéstico de Deficiéncia e a sua Repercussdo na Familia, cujos estudos evidenciam o impacto emocional
do nascimento de uma crianca com deficiéncia sobre a familia, as altera¢Ges na dinamica familiar e em seu
mundo de relacionamentos; A Convivéncia Familiar com a Crianca e o Adolescente, destacando estudos
que dizem respeito a sobrecarga imposta pela deficiéncia na unidade familiar, os arranjos da familia para
manejar a situacdo, a redefinicdo de papéis e as prioridades da familia; Desafios da Familia da Crianca e do
Adolescente com Deficiéncia, estudos que dao énfase as necessidades de informacgao e de redes de suporte
social, assim como a necessidade de incremento de politicas publicas que garantam a familia o acesso aos
recursos tecnoldgicos para a manutengdo da saude, do crescimento e desenvolvimento da crianga; Forgas
da Familia no Contexto da Deficiéncia, trazendo estudos que discorrem sobre a adaptagao positiva e a forga
familiar para o enfrentamento da situag¢do de deficiéncia, com a perspectiva de que essa situagao traga
contribuigdes positivas para a vida e o bem-estar de toda a familia; A Familia em Relagdo ao Cuidado
Prestado pela Equipe de Saude, evidenciando o modo como a familia percebe a abordagem do profissional
de saude e o despreparo da equipe para a abordagem a familia(1).

Apesar dos avangos no conhecimento sobre a experiéncia e o funcionamento familiar no contexto da
deficiéncia e do movimento de pesquisadores interessados nessa tematica, observa-se que ainda hd uma
lacuna em relagdo a estudos de intervencdo, imprescindiveis para promover o cuidado da familia, ajuda-la
no enfrentamento da experiéncia e no manejo das interacSes familiares, e subsidiar a formulagdo de

politicas publicas que atendam as necessidades e demandas dessa populacgdo.
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Um estudo de reflexdo destaca que pesquisa de familia é aquela compreendida e operacionalizada
para possibilitar a compreensdo da unidade familiar. As autoras remetem a dois importantes desafios que
se apresentam ao pesquisador e em particular na area de enfermagem da familia, a saber: aprimorar a
qgualidade da pesquisa sobre familia, e tornar as evidéncias da pesquisa sobre familias relevantes ao publico
que a consome(2).

Nés enfermeiros também precisamos nos dedicar a produzir instrumentos de medida de fenébmenos
subjetivos que envolvam a familia como unidade de cuidado, tais como a medida de estresse da familia, de
ansiedade, de vulnerabilidade, entre outros. Os estudos com foco na familia sdo oriundos, em sua maioria,
de pesquisas qualitativas, com fundamentacdo tedrico-filoséficas que consideram o humano e as
interacbes. No entanto é preciso avancar na geracao de estudos clinicos randomizados que produzam
evidéncias com forca de recomendacao.

As propostas de intervengdes com familia ainda carecem de estudos de avaliagdo de sua eficacia.
Nesse sentido, é preciso identificar novos construtos a serem medidos, desenvolver habilidades em avaliar
a qualidade de instrumentos de medida, identificar elementos comuns que possam ser compartilhados em
programas de pratica ou pesquisa, explorar novas abordagens para compreender as familias e incorporar
variaveis familiares no sistema de documentacao.

Pensar o rumo que queremos dar para as nossas pesquisas e avancgar nos aspectos abordados, e na
expansdo dos programas ja existentes de avaliagao e intervengao com familias em seu contexto social e
politico, assegurara novos dados sobre intervencdes eficazes, garantindo o avanco da pratica profissional,

de politicas voltadas ao cuidado da familia e da ciéncia da enfermagem da familia.
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