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S6 uma das maos nao faz o aplauso, sé uma boca jamais fara o beijo.
Todos juntos, sim, podem formar a imensa risada, que quando for realmente
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RESUMO

A classificacdo da deficiéncia visual (DV) abrange desde a perda visual leve até a
auséncia total de visdo. Inimeras modificagbes ocorrem no cotidiano de criancas e
adolescentes com DV, alterando a independéncia, a maneira como realizam as
atividades de vida diaria e até as interacfes estabelecidas com o outro. Essa
realidade acarreta modificacdes na vida familiar. Assim, surgiu a necessidade e
motivacdo para realizar essa pesquisa que objetivou apreender a experiéncia de
familias de criancas e adolescentes com deficiéncia visual. Pesquisa qualitativa e
descritiva, realizada em dois municipios, que utilizou como referencial tedrico o
Interacionismo Simbdlico. No municipio A, a identificacdo das familias foi realizada a
partir do cadastro das matriculas de criancas e adolescentes com DV fornecido pela
Secretaria Estadual de Educagdo do Estado de S&o Paulo. J& no municipio B
contatamos uma instituicdo que fornece apoio para as pessoas com DV. Entrevistou-
se 18 familias, totalizando 61 participantes. A coleta de dados ocorreu por meio de
entrevista semiestruturada e com a confeccdo do Genograma e Ecomapa; foram
gravadas em audio e realizadas no domicilio ou na instituicdo de apoio. A pesquisa
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o parecer nimero: 1.034.350. A
andlise de narrativa foi adotada como referencial metodol6gico para a interpretacdo
das entrevistas e assim foi compreendida a trajetoria vivenciada pelas familias. Para
a compreenséo os resultados foram divididos em temas, categorias e subcategorias.
Os resultados foram estruturados em trés artigos cientificos que representam a
andlise dos dados. A trajetéria é iniciada com a percep¢do dos primeiro sinais da
DV, e com a surpresa da revelacdo do diagnostico. Essa noticia faz com que a
familia busque adaptacfes nas atividades diarias para que o cotidiano do membro
com deficiéncia visual seja facilitado. Dentre as adaptacdes realizadas pela familia
esteve relacionada aos recursos de tratamento, a necessidade de aceitar a condi¢cao
e respeitar as peculiaridades da pessoa com DV e a necessidade da familia em
supervisionar e buscar conhecer o limiar entre a protecéo e superprotecdo. A relacéo
e experiéncia no ambiente escolar também foram destacadas no municipio A como
dificeis e traumaticas. O apoio social que a familia acessa para sustentacao frente a
DV ainda nao pode ser caracterizado como rede social, mas sim como apoio social
advindo de algumas pessoas. Para as familias residentes no municipio B o apoio
exercido por uma instituicdo especializada foi essencial para enfrentarem e se
instrumentalizarem frente a DV de seus membros. Assim, o estudo sinaliza que
modificacbes nas praticas dos profissionais da saude e da educacdo sao
necessarias para aprimorar a realidade dessas familias. A pesquisa pode subsidiar a
melhoria de politicas publicas ja existentes e criar novas voltada para a melhoria da
rede de apoio e da inclusdo social das pessoas com DV.

DESCRITORES: Pessoas com deficiéncia visual, Crianga com deficiéncia; Baixa
visdo; Enfermagem familiar; Relacbes familiares; Atividades cotidianas; Crianca;
Adolescente; Doenca cronica.



ABSTRACT

Visual impairment classification varies from low visual loss to total absence of vision.
There are many alterations in the routine of children and teenagers who suffer with
visual impairment, changing their independency, the way they do everyday activities
and the relationship with other people, changing their family lives too. Based on this,
we found the necessity and motivation to do this research, which aims to study the
experiences of visual impaired children and teenagers. This is a qualitative and
descriptive research conducted in two cities, with the Symbolic Interactionism as
theoretical reference. In the city A, the identification of the families was done using
the data supplied by the Secretaria Estadual de Educacédo do Estado de Sao Paulo
(the official government institution for education in the state of Sao Paulo). In the city
B, we obtained the data from an institution for people with visual impairment;
eighteen families were interviewed, and the total number of participants was 61. Data
were collected using semi-structured interviews, genogram and ecomap. They were
recorded and conducted in their homes or in the institution; the research was
approved by the University research ethics committee number: 1.034.350. The
narrative analysis was used as the methodological reference to make the
interpretation of the interviews and understand the trajectory of the families. For a
better comprehension, the results were divided in themes, categories and
subcategories and organized in three articles for the data analysis. The trajectory
starts with the perception of the first signs of visual impairment and the surprise with
the diagnosis. After, the families have to adapt their routines in order to facilitate
patient’s life. Among the adaptations, there is the use of treatment resources, the
necessity to adapt and accept the condition, to protect and to understand the limits to
overprotection. The school environment was described as difficult and traumatic in
the city A. The social support received by the family may not be characterized as
social network, but as a social support. For the families who live in the city B, the
support from a specialized organization was essential to deal with visual impairment.
We may conclude that it is necessary the qualification of education and health
professionals to modify the reality of these families. This research may support
improvements in current public health policies and create new ones for the inclusion
of visual impaired patients.

DESCRIPTORS: Visual impaired persons; Disabled children ; Vision, low; Family
nursing; Family relations; Activities of daily living, Child; Chronic disease.



RESUMEN

La clasificacion de la deficiencia visual (DV) abarca desde la perdida visual leve
hasta la ausencia total de la vision. InnUmeras alteraciones ocurren en el cotidiano
de los nifios y adolescentes con DV, alterando la independencia, la manera como
realizan las actividades de la vida diaria y hasta las interacciones establecidas con
los otros. Esa realidad acarrea modificaciones en la vida familiar. Asi, surgié la
necesidad y motivacion para realizar esta investigacion que objetivé aprehender la
experiencia de familias de nifios y adolescentes con deficiencia visual. Investigacion
cualitativa y descriptiva, realizada en dos municipios, que utilizd como referencial
tedrico el Interaccionismo Simbdélico. En el municipio A, la identificacion de las
familias fue realizada a partir de la inscripcion de las matriculas de los nifios y
adolescentes con DV ofrecido por la Secretaria Estadual de Educaciéon del Estado
de Sao Paulo. Ya en el municipio B contactamos una institucion que ofrece apoyo
para las personas con DV. Se entrevistaron 18 familias, totalizando 61 participantes.
La colecta de los datos ocurrié por medio de entrevista semi-estructurada y con la
confeccion del Genograma y Ecomapa, fueron grabadas en audio y realizadas en el
domicilio o en la institucion de apoyo. La investigacion fue aprobada por el Comité
de Etica en Investigacion bajo el parecer numero 1.034.350. Andlisis de narrativa fue
adoptado como referencial metodoldgico para la interpretacion de las entrevistas y
asi fue comprendida la trayectoria vivenciada por las familias. Para la comprension
de los resultados fueron divididos en temas, categorias y subcategorias. Los
resultados fueron estructurados en tres articulos cientificos que representan el
andlisis de los datos. La trayectoria es iniciada con la percepcion de las primeras
sefales de la DV, y con la sorpresa de la revelacién del diagnostico. Esa noticia
hace que la familia busque adaptaciones en las actividades diarias para que el
cotidiano del miembro con deficiencia visual sea facilitado. Entre las adaptaciones
realizadas por la familia estuvo relacionada a los recursos de tratamiento, la
necesidad de aceptar la condicion y respetar las peculiaridades de la persona con
DV y la necesidad de la familia de proteger y buscar conocer el umbral entre la
sobreproteccion. La relacién y experiencia en el ambiente escolar también fueron
destacados en el municipio A como dificiles y trauméticas. El apoyo social que la
familia accede como soporte frente a DV todavia no puede ser caracterizada como
red social, pero si como apoyo social proveniente de algunas personas, para las
familias residentes en el municipio B el apoyo ejercido por una institucion filantrépica
fue esencial para el enfrentamiento e instrumentalizacion frente la DV de sus
miembros. Asi el estudio sefializa que, modificaciones en las practicas de los
profesionales de la salud y de la educacion son necesarias para modificar la realidad
de esas familias. La investigacion puede subsidiar para la mejoria de politicas
publicas ya existentes y crear nuevas dirigidas para la mejoria de la red de apoyo y
de inclusién social de las personas con DV.

DESCRIPTORES: Personas con dafio visual; Nifios con discapacidad; Baja vision;
Enfermeria de la familia; Relaciones familiares; Actividades cotidianas; Nifio;
Enfermedad cronica.
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1. INTERESSE PELO TEMA

Questdes relacionadas a crianca e sua familia perpassam minha formacgéo
como enfermeira e pessoa. Meu encanto pela pediatria se iniciou no segundo
ano da minha graduacédo, no estagio em que passei pelo Centro de Educacao
Infantil (CEIl). A partir dessa experiéncia, procurei realizar projetos de extenséo
(Médicos da Gracga e projeto de extensdo no CEl) que me aproximassem ainda

mais dos “pequenos”.

O encanto continuou no estagio da unidade pediatrica hospitalar, no terceiro
ano da graduacao e foi nesse espaco que pude ampliar o meu olhar e fazer
reflexdes sobre a importancia da insercdo da familia neste ambiente, as
angustias e sofrimentos que vivenciam, e assim escolhi realizar o meu estagio
supervisionado na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Como temética do
trabalho de concluséo de curso, estudei a prevaléncia de Aleitamento Materno

Exclusivo em uma pesquisa quantitativa.

Ao finalizar a graduacédo, tive o privilégio de ingressar na residéncia em
enfermagem em salde da crianca em um hospital universitario do norte do
Parana. Foram dois anos incriveis, cada dia que passava me fazia ter a certeza
de que eu estava no local certo. Vivenciei intensamente a presenca da familia
nos diferentes espacos da saude da crianca e pude escolher como tema de
pesquisa para a minha monografia a percepcdo de pais de crianca vitima de
gueimadura. Essa experiéncia em especial, por ser a primeira que eu pude
realizar todas as etapas de uma pesquisa, fez despertar meu interesse em

continuar por tal caminho.

Ao idealizar o projeto para o mestrado, no primeiro momento, escolhi como
objeto de estudo a experiéncia do pai de criangas com diagndstico de cancer,
porém, ao entrar em contato com a minha orientadora, ela estava em processo
de iniciar a exploracéo da experiéncia da familia no contexto da deficiéncia visual
e me sugeriu tal tematica. Desse modo, ingressei no mestrado na Universidade
Federal de S&o Carlos (UFSCar) e decidi abracar a temética; foi desafiador, pois

este contexto era distante da minha prética, no entanto, sou completamente grata
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por ter aceitado. Voltar o meu estudo para a familia de criancas e adolescentes

com deficiéncia visual tem sido uma experiéncia unica e riquissima.

Ressalto ainda que integro o Grupo de Pesquisa Saude e Familia, cadastrado
no Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPQ),
coordenado por minha orientadora e outras docentes do Departamento da
Enfermagem da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar). Nesse grupo,
acreditamos que a familia é um sistema capaz de diagnosticar seus problemas
de saude, seus recursos de enfrentamento e 0s suportes sociais disponiveis.
Assim, desenvolvemos as pesquisas para aprimorar o cuidado em saude a
familia, sobretudo por meio de atividades de trocas e reflexdes conjuntas. Além
disso, temos ainda a oportunidade de integrar outras pesquisas e participar da
elaboracdo de artigos cientificos em conjunto. Nesse grupo, acreditamos que a
familia € um sistema capaz de diagnosticar seus problemas de saude, seus
recursos de enfrentamento e 0s suportes sociais  disponiveis.
Assim, desenvolvemos as pesquisas para aprimorar o cuidado a familia,
realizamos atividades de trocas e reflexdes conjuntamente com as colegas. Além
disso, temos ainda a oportunidade de realizar pesquisas e artigos cientificos em
conjunto. Fruto da trajetéria acima descrita efetivou-se a pesquisa “Cuidado a
crianca e ao adolescente com deficiéncia visual: experiéncia da familia”, exposta

nas paginas a seguir.
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2. INTRODUCAO

2.1 Deficiéncia visual: conceitos, classificagcfes, causas e epidemiologia

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
foi desenvolvida pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) a partir de uma
reformulacdo da Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens (CIDID). Ela proporciona uma linguagem comum utilizada
mundialmente sobre saude e cuidados de saude por medir o estado de
funcionalidade dos individuos baseado em multiplos fatores. Assim, apresenta um
novo olhar para as deficiéncias por ndo considerd-las como sendo apenas
consequéncia de uma doenca, mas sendo determinada diretamente pelo ambiente
fisico, social, disponibilidade de servicos e de legislacdo que a pessoa tem

disponivel para acesso (WHO, 2003).

Referente ao conceito de deficiéncia visual (DV), o Ministério da Saude (MS)
preconiza o diagndstico tanto de baixa visdo quanto de cegueira (BRASIL, 2008 a).
Os conceitos de deficiéncia visual sdo ainda classificados em denominacdes legais,
clinicas, esportivas e educacionais, essa ultima ramifica-se em cegos e baixa visao
(GORGATTI, 2008).

No conceito educacional, utilizado neste estudo, criangas cegas sdo as que
nao tém visao suficiente para aprender a ler em tinta e necessitam utilizar outros
sentidos que ndo a visdo para 0 processo de desenvolvimento e aprendizagem
(BRUNO, 2006). A baixa visao (BV) apresenta variados graus de intensidade,
contempla desde a simples percepcao da luz até a reducdo da acuidade ou campo
visual e limita o desempenho de atividades diarias (BRASIL, 2007 a). Essas e outras
carateristicas, como a dependéncia, necessidades de adaptacdes no estilo de vida
familiar e limitagcdes nas fun¢des do individuo, atribui as pessoas com deficiéncia de
modo geral a denominagdo de portadores de uma condicdo cronica (CASTRO;
PICCININI, 2002).

A definicho de BV é descrita como um nivel de visdo que, mesmo apos

realizada a correcdo padrdo com melhoria da visdo funcional, por meio do uso de
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dispositivos 6pticos ou ndo 6pticos, modificacdo ambiental e/ou técnicas, ainda ha
dificuldade para o individuo no planejamento e/ou execucdo de uma tarefa (CORN,
1989). Ja para o Centro de Controle de Doencas (2005), BV é definida como a
acuidade visual entre 20/70 (enxergam a 20 pés de distancia 0 que uma pessoa sem
baixa visdo enxerga a 200 pés) a 20/400, com a melhor corre¢do possivel ou um
campo visual de 20 graus ou menos. Dentre as causas da baixa viséo, estdo a baixa
acuidade visual, dificuldade na visualizacdo de perto e/ou longe, problemas no
contraste, reducdo do campo visual, entre outros (SANTOS; SANTOS, 2015).

Para realizar a avaliacdo da deficiéncia visual, utilizam-se os valores da
acuidade visual. A classificacdo abrange desde a perda visual leve até a auséncia
total de visdo e € utilizada para garantir a uniformidade de dados estatisticos e
estudos epidemiol6gicos comparativos entre os paises (BRASIL, 2006).

A etiologia da DV pode ser classificada de acordo com a idade, sendo
congénita ou adquirida, ambas com etiologias variadas. As congénitas podem ser de
origem pré ou peri natais, e as adquiridas por acidentes fisicos ou por problemas no
aspecto funcional das estruturas do 6rgdo (GORGATTI, 2008; FRANCA, 2013).

Dentre as principais causas de DV em criancas estdo as doencas
infecciosas, genéticas, relacionadas ao desenvolvimento, ocasionadas por doencas
no periodo gestacional, tumores e ainda as derivadas da prematuridade (GILBERT;
MUHIT, 2013).

De acordo com a OMS, o mundo apresenta cerca de 285 milhdes de pessoas
com deficiéncia visual, dos quais 39 milhdes sdo cegas e 246 milhGes tém baixa
visdo. Ja em relacéo as criancgas, estima-se que 19 milhdes apresentam deficiéncia
visual, sendo que dessas 12 milhdes por erros de refracdo, facilmente
diagnosticados e corrigidos. Aproximadamente 1,4 milhdes dos menores de 15 anos
sofrem cegueira irreversivel (WHO, 2013). Apesar do numero de criangas com
cegueira ser relativamente baixo, este deve ser destacado ao considerar a
longevidade e os anos de vivéncia da cegueira por essas pessoas (AVILA; ALVES;
NISHI, 2015).

Dados fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)

revelaram que no censo de 2010, entre as deficiéncias investigadas, a que mais
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atinge a populagédo brasileira relaciona-se a algum comprometimento visual, com
35,8 milhdes de pessoas representando 18,8% da populagdo, seguida pela
deficiéncia motora com 13,3 milhdes, auditiva com 9,7 milhdes e, por fim, a
intelectual com 2,6 milhdes. Em relacdo as deficiéncias severas, aqueles que se
referiram a grande dificuldade ou ndo conseguir de modo algum enxergar
permanecem sendo 0s de maior nimero, presente em todas as regifes brasileiras,
sendo a regido Nordeste com o maior indice, 4,1% da populacado, seguida da regido
Norte com 3,6% e das regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste com 3,1% de suas

populacdes (IBGE, 2010).

A OMS (2007) afirma que até 2020, devido ao envelhecimento da populacéo,
0 numero de pessoas com deficiéncia visual poderd dobrar no mundo. Algumas
estratégias sdo fundamentais para garantir que a perda da visdo néo signifique a
exclusdo de uma vida independente, e para isso deve-se realizar um tratamento
precoce, receber atendimento educacional adequado, além de programas e servigos

especializados.

A realizagao do teste do reflexo vermelho, conhecido também como “teste do
olhinho”, que faz parte dos exames realizados na triagem neonatal, € uma das
formas de se detectar precocemente alteracdes visuais como a catarata congénita,
leucocoria e o retinoblastoma (BRASIL, 2001; BERTOLDI; GONCALVES,;
CARVALHO, 2012).

Ja na idade pré-escolar, existem testes para avaliar a acuidade visual de
criancas e adolescentes a partir da escala de figuras, denominadas de opt6tipos, em
que figuras de cor preta sdo colocadas em linhas, em um quadro branco em seus
varios diametros, e a acuidade sera determinada a partir da ultima linha em que elas
identifiguem a figura. Nesse método de avaliacdo, é necessario 0 conhecimento
prévio da figura pela crianca e adolescente, pois as dificuldades em se usar a escala
advém de barreiras relativas a simbologia das figuras (DANTAS; PAGLIUCA, 2006).
A escala mais utilizada para deteccdo da acuidade visual é a escala de Snellen,
formada por fileiras de letras com tamanho decrescente (MOREIRA NETO;
MOREIRA; MOREIRA, 2014).

A triagem ocular das criancas deve ser realizada na comunidade e integrada

a nivel escolar, com campanhas de educacdo e conscientizacdo para que as
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corregbes sejam utilizadas e que barreiras como 0 preconceito sejam eliminadas.
Além disso, sabe-se que os custos dos 6culos sdo muitas vezes altos para a familia,
assim a OMS afirma que esses devem ser disponibilizados para as pessoas de
todas as idades (AVILA; ALVES; NISHI, 2015).

Com o objetivo de contribuir para a formacéo integral dos estudantes da
educacdo béasica com o desenvolvimento de acdes de prevengdo, promogdo e
atencdo a saude, foi instituido o Programa Saude na Escola (PSE) pelo decreto n°®
6.286, de 5 de dezembro de 2007. Dentre as a¢les previstas nesse programa esta a

realizacdo da avaliacdo oftalmoldgica (BRASIL, 2007 b).

Um estudo realizado com criancas entre 6 e 7 anos, matriculadas em uma
escola municipal de Juiz de Fora, cujo objetivo foi detectar déficits visuais nas
criancas e promover a saude visual, avaliou a Escala Optopométrica de Snellen
como de facil execugcdo e confiabilidade. Os autores também reforcam a
necessidade da escala ser incorporada a programas nas escolas, instituicbes e
acOes governamentais. O contexto do estudo ainda reforca a importancia do papel
do professor na deteccdo de déficits visuais ao observar situacdes de fotofobia,
estrabismo, dor de cabeca, lacrimejamento, franzir de pélpebras, falta de atencao
em classe, pender a cabeca para um dos lados ao ler, dificuldade para ler na lousa e

habito de se aproximar em excesso dos objetos (COELHO et al., 2010).

Um estudo transversal realizado na Inglaterra e no Pais de Gales, nos anos
de 2009 e 2010, com criancas menores de 16 anos, observou que dentre as causas,
a mais comum para a cegueira foi o que se denomina deficiéncias visuais cerebrais;
ja em relacdo a baixa visdo, os diagnésticos prevalentes nesse periodo foram as
distrofias retinianas. Os autores afirmam que a prevencdo de deficiéncias visuais
deve ser iniciada no periodo perinatal e na prevengdo da prematuridade (MITRY et
al., 2013).

2.2 Implicagdes diarias para crianga e adolescente com deficiéncia

visual


http://bjo.bmj.com/search?author1=D+Mitry&sortspec=date&submit=Submit
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No processo de desenvolvimento infantil, a visdo & responséavel por integrar
as atividades motoras, perceptivas e mentais, sendo que a diminuicdo ou privagao
de estimulos visuais pode levar a um comprometimento no desenvolvimento desta
crianca (SOUZA et al., 2010 a).

A maioria das criancas com deficiéncia visual ja nasce com essa condicdo
devido a doencas congénitas ou hereditarias. A crianga ou adolescente que
desenvolve a deficiéncia visual mais tarde, se esta ocorrer apds 0s cinco anos de
idade, ja tera adquirido quase todo o potencial de visdo, o que facilitara o processo
de aprendizagem, pois conservara parte das imagens através da memoria (BRUNO,
2006). O estabelecimento de interacdo social de pessoas com deficiéncia visual
ocorre por meio da afetividade, comunicacdo e socializagdo. Assim, 0 processo
educativo deve ocorrer do uso potencial de interagdes que utilizem outras maneiras

perceptivas que nao a visual (ACIEM, 2010).

Além do comprometimento no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM),
essas criancas e adolescentes apresentam diminuicdo da visdo funcional e extrema
dificuldade para o comportamento da coordenacdo (SOUZA et al., 2010 a). A
auséncia de estimulo visual trard consequéncias para o aprendizado cognitivo, motor
e psicossocial, necessitando da formacdo de novos caminhos neurais para a
aquisicado de habilidades sensério-motoras, e para a propria adaptacdo ao meio e a
sociedade em que vive. Aquisicdo e adaptacdo fazem parte de um processo que
necessita de intervengdes precoces para que ocorram, pois se trata de um processo
continuo de aprendizagem, que ndo se adquire de maneira automatica (HALLAL,;
MARQUES; BRACCIALLI, 2008). A interacdo da crianca com outras pessoas

significativas em sua vida fara toda diferenca no desenvolvimento.

Em um estudo, que abordou a formacéo de conceitos em criancas de 7 a 12
anos com BV, foram realizadas doze sessfes em grupo com a tematica relacionada
ao corpo humano, que continha inicialmente o levantamento do conhecimento prévio
das criangas e, posteriormente, esquemas tateaveis e atividades demonstrativas do
funcionamento dos sistemas. Os autores identificaram que a formacao de conceitos
é facilitada por incorporar conhecimento cotidiano vivenciado pela crianga ao

conhecimento cientifico e destaca a importancia para a formagédo de competéncia
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das criancas a mediacao de adultos e a interacdo com outras criancas (SOUZA et
al., 2010 b).

Uma pesquisa transversal realizada com 200 criancas deficientes visuais
maiores de 10 anos no Egito, avaliou o desempenho em seis dominios:
compreender e comunicar, locomoc¢ado, auto-entendimento, conviver com as
pessoas, atividades didrias e a participacdo em sociedade. Como resultado as
criancas relataram melhorar todas as atividades diarias com o passar dos anos,
exceto as atividades escolares. As meninas participantes do estudo apresentaram
maior dificuldade em todos os dominios citados se comparado aos meninos. Os
autores justificam tal achado, pois as meninas se mostram mais insatisfeitas com a
sua condicao de saude, assim sugerem programas de intervencao adicional para as
meninas lidarem a com a deficiéncia visual (BADR; MOURAD, 2009).

Para que pessoas com DV possam realizar o autocuidado e as atividades do
dia a dia, diversos aspectos estdo envolvidos, exigindo dos profissionais e familia
muita atencao e sensibilidade, além de valorizacdo dos processos de adaptacéo as

novas demandas reais e potenciais (SOUZA et al., 2012).

Com a finalidade de contextualizar o leitor, traremos a definicdo de alguns
conceitos utilizados no desenvolvimento desse trabalho, como o de autocuidado,
atividade de vida diaria (AVD), atividades instrumentais da vida diaria (AIVD),

autonomia e independéncia.

Primeiramente, o autocuidado € compreendido como a pratica de
desempenhar atividades para si que trazem beneficios para manutencéo da vida,
bem-estar e saude. A saude humana envolve a capacidade de reflexdo sobre si
mesmo, tomada de decisdo e responsabilidade em relacdo ao autocuidado, pois

envolve acdes que sustentam a vida (OREM, 1991).

Estudo de caso realizado no Ceara acompanhou semanalmente, por dois
meses, quatro deficientes visuais maiores de 18 anos. As oficinas analisaram o
deficit de autocuidado e revelaram que as maiores dificuldades estavam
relacionadas a preparar um alimento de forma segura e ingeri-lo, vestir-se da forma

desejada e barbear-se com seguranca (SOUZA et al., 2012).
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As AVD sao conceituadas como sendo as atividades de higiene pessoal,
autocuidado, banho, alimentagdo, comer, vestuério, controle de esfincteres,
mobilidade funcional, cuidado com equipamentos pessoais, atividade sexual, uso de
vaso sanitario, dormir e descansar. Ja as AIVD estdo relacionadas a acbes mais
complexas, como o cuidado com o outro, cuidado de animais de estimacéo, uso de
equipamentos para comunicagcdo, mobilidade na comunidade, gerenciamento
financeiro, cuidado e manutencdo da saude, gerenciamento do lar, preparo de
refeicbes e limpeza, fazer compras e procedimentos de emergéncia e seguranca
(COSTA et al., 2001).

A independéncia é conceituada como a capacidade de viver sem a ajuda de
outras pessoas, em que os individuos realizam AVD e as AIVD. Ja a autonomia esta
correlacionada ao poder de escolha e inclui elementos como: a liberdade individual,
privacidade, livre-escolha, autogoverno, autorregulacdo e independéncia moral, a
liberdade para experimentar o self e a harmonia com os sentimentos e necessidades
(PAVARINE; NERI, 2000).

Para os portadores de DV, inUmeras alteracdes ocorrem no seu cotidiano,
alterando a autonomia, independéncia e a maneira como realizam atividades de vida
diaria. O desenvolvimento da independéncia na infancia pode ser visto como um
importante fator na qualidade de vida e na construcdo da autoestima infantil
(HALLAL; MARQUES; BRACCIALLI, 2008).

Pesquisa realizada com pessoas cegas que frequentaram um centro de
reabilitacdo e seus familiares constatou que a participacdo nesse espaco colaborou
de forma positiva para o desempenho da autonomia pessoal e social das pessoas
com DV. A pesquisa traz ainda que a pessoa com DV e sua familia valorizam os
profissionais inseridos nesse espago como primordiais para a aquisicdo das
habilidades citadas acima (ACIEM; MAZZOTTA, 2013).

O profissional da saude envolvido com a assisténcia das pessoas com BV ou
cegueira precisa adotar uma abordagem ampla, de promoc¢ao de saude e preventiva
da evolugdo do problema ocular, pois essas acOes refletem diretamente no
desenvolvimento da crianga. Para que isso ocorra, a parceria dos profissionais com

as familias e as escolas é imprescindivel (FIALHO et al., 2011).
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2.3 A familia frente a deficiéncia visual

No ambiente familiar € estabelecido o primeiro contato social e realizadas as
principais relacdes de cuidado, acolhimento, educacéo e respeito (RIBEIRO et al.,
2012). Wrigth e Leahey (2012) afirmam que a mudanca em um dos membros da
familia afeta todos os demais, e desse modo, como enfermeiros, precisamos
valorizar os impactos que a deficiéncia visual acarreta na familia, pois esta néo

afetard apenas a pessoa.

A familia representa para a crianga e adolescente parte de sua referéncia, e é
neste espaco de convivéncia familiar que é realizado o cuidado por meio da
afetividade, busca pelo bem-estar fisico, emocional e social de seus membros
(ARAUJO et al., 2014).

Avancos sao necessarios para que possamos utilizar na préatica todo o
conhecimento produzido com a familia. Cabe ao enfermeiro inclui-la na participacao
do cuidado, ajudando seus membros a se fortalecerem para que possam resolver 0s
problemas e tomarem as suas decisbes (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL,
2012).

Considerando a importancia da familia na satude e cuidado de seus membros
e a entendendo como uma unidade e como um sistema complexo e dinamico
(WRIGTH; LEAHEY, 2012), tratemos sobre as implicacdes e a importancia da familia

no contexto da deficiéncia visual.

Dificuldades no processo de cuidar de uma crianga e adolescente com DV
podem surgir devido a sua extrema dependéncia, sendo necessaria uma rede de
apoio a essa familia para que possa adquirir confianca e habilidades que facilitem o
cuidado e a aprendizagem da criangca (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013). Essa
condicdo pode ainda gerar estresse nas relagcbes familiares, superprotecao,
isolamento social e desajustes psicolégicos (CASTRO; PICCININI, 2002).

Um estudo que explorou os desafios que a familia enfrenta na assisténcia a
crianga com deficiéncia sugere aos pediatras que integrem a familia de forma ativa

em todo o processo da tomada de decisdo; afirma ainda a necessidade de parcerias
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entre a criancga, familia, centros de saude e outros fornecedores de apoio para que
se atinja o bem-estar dos membros como um todo (MURPHY; CARBONE, 2011).

Pesquisa realizada com maes de criancas com DV constatou que 0 momento
do diagnéstico se estabelece como dificil e desesperador, pois nesse momento elas
perdem o filho idealizado. As mées também foram enfaticas em relatar a busca de
tratamento adequado e de estimulos para o desenvolvimento de seus filhos
(MEDEIROS; SALOMAOQ, 2012).

O ambiente domiciliar € o primeiro espaco de interacdo social da criangca com
DV e com o passar dos anos, a crianga € introduzida na escola, sendo este um
ambiente propicio para o desenvolvimento infantil. No entanto, o acesso ao ensino
de qualidade para as pessoas com DV ainda é um desafio (ACIEM; MAZZOTTA,
2013). Para que de fato acontegca a inclusdao de alunos com deficiéncia, s&o
necessarias adaptacbes no espago escolar e a capacitacdo adequada dos
educadores (RESENDE; FERREIRA; ROSA, 2010).

O Ministério da Educacédo (BRASIL, 2008 a) instituiu a politica de educacao
inclusiva para os deficientes visuais, que pressupbde o atendimento educacional
especializado por meio da transformacéo do ensino regular e da educacéo especial
visando a complementacédo da sua formacdo e ndo mais a substituicdo do ensino
regular. A Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia do
Ministério da Saude é voltada para a reabilitacdo da pessoa, de modo a auxiliar sua
inclusdo plena em todas as esferas da vida social. Aborda também a prioridade na
capacitacdo de recursos humanos para o atendimento desta populacdo da atencéo
bésica até o nivel terciario (BRASIL, 2008 b).

A escola é fundamental para o desenvolvimento da crianca e do adolescente
com DV, por proporcionar oportunidades para que eles se constituam enquanto
cidadaos capazes de assumir seu lugar na sociedade (PINTANEL, 2011). Assim, o
profissional inserido nesse ambiente deve valorizar, acolher e se adaptar aos alunos,
fornecendo um ensino ndo homogéneo, mas que considere as diferencas proprias
de cada ser humano (SILVA; LANDIM; SOUZA, 2014).

No processo de ensino de uma crianca e adolescente com DV, a relagao

familia-escola é um fator essencial para o sucesso da aprendizagem, pois 0
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esperado € que haja continuidade. O processo de ensino e aprendizagem precisa
ser desenvolvido em meio a sentimentos prazerosos e que incentivem a autoestima
(ACIEM, 2010).

A familia da crianca e do adolescente com DV desempenha papel de extrema
importancia no cuidado e desenvolvimento, pois além de compreender sua primeira
rede de apoio social, € também o primeiro espaco de interacdo e socializagdo. A
familia deve receber apoio e ser orientada pelos profissionais envolvidos na
assisténcia dessas criancas sobre a importancia da estimulagdo infantil, da
comunicacdo e da interacdo familia-crianca e do adolescente (PINTANEL et al.,
2013). A familia deve receber apoio e orientacdes de profissionais da saude para
que possa conhecer as possibilidades de acdo das pessoas com DV e nao
estabelecer atitudes de superprotecdo que podem gerar interferéncia no
desenvolvimento saudavel (SILVA; AIROLDI, 2014). Destaca-se ainda a importancia
deste profissional estar inserido em todos os espacos de inclusdo da pessoa com

deficiéncia como no domicilio, na escola e na sociedade (PAGLIUCA; MAIA, 2012).

A DV impde alteracdes na dinamica familiar exigindo adaptacbes para o
enfrentamento como forma de promover a independéncia da crianca e do
adolescente com essa condicdo (PINTANEL et al., 2013). A familia pode enfrentar
dificuldades na adaptacdo a demanda de cuidado exigida pela pessoa com DV,
podendo refletir negativamente no desenvolvimento infantil (PINTANEL, 2011).
Assim, a partir de dificuldades de independéncia desta natureza, € que se mostra
necessario pensar junto com esses sujeitos e seus familiares sobre intervencdes de
enfermagem que possam contemplar ac6es de educacdo em saude (SOUZA et al.,
2012). Alem disso, exercer 0 apoio com a execucdo de grupos para O
compartilhamento de informacOes sobre a rede de apoio disponivel para essas
familias (NEVES; CABRAL; SILVEIRA, 2013).

Uma familia empoderada torna-se importante facilitador nesta adaptacéo para
gue eles possam conviver com a DV de forma segura (PINTANEL et al., 2013). A
familia que é acolhida em servicos de atendimento de reabilitagdo visual com uma
equipe multidisciplinar estabelece relagbes mais saudaveis com melhora na
qualidade de vida das pessoas com DV e de seus familiares (MESSA; NAKANAMI;
LOPES, 2012).
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Ao visualizar a capacidade de realizar atividade por si mesmas, as maes de
criancas cegas se mostram mais atentas para a capacidade de independéncia de
seus filhos (SILVA; LANDIM; SOUZA, 2014). Assim, a familia deve ofertar
condicbes para o desenvolvimento desta crianca e adolescente com DV, criando um
ambiente adaptado para sua limitacdo e permitindo o acesso as informacdes visuais
por outras vias (ALMEIDA; ARAUJO, 2013).

3. JUSTIFICATIVA

Considerando-se que cabe aos profissionais da saude, em especial ao
enfermeiro, atuar como facilitador no processo de aprendizagem da crianca e do
adolescente com DV, esses profissionais devem dar suporte para os professores
envolvidos com a educacdo de criancas com essa limitacdo para que possam

desenvolver atividades promotoras de independéncia (PINTANEL, 2011).

Os profissionais da saude devem tomar a iniciativa para o trabalho de
educacdo e reabilitacdo de criancas com deficiéncia visual (COURTRIGHT,;
HUTCHINSON; LEWALLEN, 2011). Além disso, devem promover acdes que
facilitem a inclusé@o social por meio da promocao, protecdo e recuperacdo da saude
dessas pessoas, ampliando suas relagbes sociais para além do ambito domiciliar
(ARAUJO et al., 2012).

A qualificagao profissional e a postura de parceria com familiares, instituicdes
de ensino e outras da rede da saude, deve ser o foco do profissional enfermeiro,
para proporcionar uma assisténcia humanizada para as pessoas com deficiéncia
(REBOUCAS et al., 2011).

Vivenciar uma doenca cronica é desafiador para a familia sendo essencial o
apoio fornecido por profissionais de saude para que ocorra o enfrentamento da
situacdo (BOLLA et al., 2013).

Profissionais de saude, pais e educadores sdo 0s responsaveis por garantir a
crianga e ao adolescente com DV uma vida o qudo normal for possivel
(COURTRIGHT; HUTCHINSON; LEWALLEN, 2011). Com o suporte precoce, a
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familia poderad proporcionar a crianca e ao adolescente um desenvolvimento
adequado em seu meio, aumentando assim a autoestima e as formas de
socializacdo para enfrentar o mundo (ANAUATE; AMIRALIAN, 2007).

Este estudo justifica-se pela caréncia de pesquisas qualitativas publicadas por
enfermeiros na tematica de criancas e adolescentes com DV e, por conseguinte, na
visdo da familia sobre este fenbmeno (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013).

Esta pesquisa podera influenciar a pratica clinica dos profissionais da saude,
principalmente dos enfermeiros, envolvidos com a assisténcia a crianca e ao
adolescente e sua familia, tornando-a mais humanizada pelo melhor conhecimento
das percepcbes de pais e demais familiares acerca de suas experiéncias

relacionadas a deficiéncia visual de criancas e adolescentes.

Diante do exposto, emergiu o desejo em pesquisar. Como é para a familia
exercer o cuidado de criancas e adolescentes com deficiéncia visual? Como é
vivenciar o diagnostico? Quais foram as facilidades e dificuldades enfrentadas e as
alteracdes da rotina familiar? Quais estratégias a familia utiliza para tornar os filhos
independentes? Como € a insercdo da crianca no ambiente escolar? Qual a rede de

apoio acessada pela familia?



27

4. OBJETIVOS

4.1 Geral

A pesquisa tem como objetivo analisar a experiéncia de familias de criancas e

adolescentes com deficiéncia visual.

4.2 Especificos

Compreender a experiéncia de familias de criancas e adolescentes com

deficiéncia visual com énfase nas adaptacdes realizadas no cotidiano;

Conhecer as interacdes estabelecidas com a rede de apoio social e familias
de criancas e adolescente com deficiéncia visual, residentes em dois municipios do

interior do estado de Sao Paulo;

Apreender a percepcdo de familias sobre a vivéncia escolar de criangas e

adolescentes com deficiéncia visual.
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5. METODO

5.1 Tipo do estudo

Trata-se de uma investigacdo descritiva, qualitativa, em que se considera o
universo de significados, crencas, valores e atitudes dos sujeitos pesquisados,
tornando-se capaz uma interpretacdo profunda das relacdes dos processos e dos
fenbmenos. A pesquisa qualitativa parte da realidade social dos sujeitos e a
preocupacao com o contexto se da no sentido de que o comportamento das pessoas
e a situacdo ligam-se intimamente na formacdo da experiéncia. Incorpora-se, além
do significado, as questdes da intencionalidade, estando essas presentes nas agoes,
relacbes e estruturas sociais (MINAYO, 2012). Também visa compreender o
significado atribuido e as acdes subsequentes que envolvem a saude e a doenca
(MORSE, 2012).

Este tipo de pesquisa enfatiza o sujeito, com uma coleta de dados detalhada
dos individuos participantes para que se possa compreender o fenbmeno estudado
(CRESWELL, 2013). A pesquisa qualitativa gera entendimento e descricdo de
comportamentos, e assim fornece subsidios para que o cuidado prestado aos
sujeitos e familia seja eficaz e humanizado (MORSE, 2012).

Nesta linha de compreensdo, foram escolhidos, respectivamente para
referencial teérico e metodoldgico, o Interacionismo Simbdlico (IS) e a Analise de
Narrativa, por serem adequados ao tema, ao objeto de pesquisa e aos objetivos
estabelecidos para a mesma. Ambos os referenciais utilizados nessa investigacao se
integram, pois o IS apresenta uma perspectiva voltada para as relacdes, interacées
e acdes e, concomitante a isso, 0s atores sociais elaboram as narrativas a partir das
vivéncias e das experiéncias individuais e compartilhadas. Ao narrar, é estabelecida
uma conexdo do mundo interior da mente, dos pensamentos e sentimentos com o
mundo exterior das acdes. Além disso, a analise de narrativas acredita na interacao
como o processo em que e por meio do qual os significados e acbes sao

processadas.
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5.2. Referencial tedrico

A perspectiva teodrica utilizada foi o Interacionismo Simboalico (IS) por conferir
sustentacdo ao desenvolvimento da pesquisa e por auxiliar na compreensao sobre

os fendbmenos que estdo envolvidos na dinamica e interacao familiar.

Suas raizes advém do seéculo XVIII, com influéncia da Antropologia,
Sociologia e Ciéncias Sociais. Foi desenvolvido por Mead, e, posteriormente
sistematizado por Blumer (CHARON, 2010).

O IS pode ser entendido como uma perspectiva tedrica que torna capaz o
entendimento de como as pessoas compreendem outros objetos e outras pessoas, e
como esta compreensdo guia seu comportamento em situacfes diversas
(CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Com o enfoque na acdo humana, compreendemos como 0s significados

emergem, sao ressignificados e transformados na interacdo social (CHARON, 2010).

Herbert Blumer, socidlogo que sistematizou a apresentacdo dos pressupostos
da abordagem interacionista, afirma que a mesma se baseia em trés fundamentos,
sendo: (1) o ser humano age de acordo com o significado que as coisas tém para
ele; (2) o significado atribuido as coisas € derivado da interacéo social que os seres
humanos estabelecem entre si e com todos 0s objetos sociais presentes; (3) esses
significados sao modificados pelo processo interpretativo utilizado pelos individuos
para lidar com o que encontra em seu contexto social. Assim, esta teoria estuda as
interacBes ocorridas no individuo e nos demais com 0s quais age e interage, sendo

interpretadas a partir da situacdo e interacdo entre as pessoas (BLUMER, 1968).

Para que o IS seja melhor compreendido sao descritos 0s sete conceitos que

o constituem, tendo como fonte a obra de Charon (2010):

O simbolo, conceito central, pois sem ele ndo ocorre a interacdo com 0s
outros. Assim o simbolo € um objeto social que surge, se mantém e se transforma a
partir das interacdes sociais. E utilizado para representar e comunicar algo, podendo
ser acOes, palavras ou objetos fisicos, porém so terd significado se for descrito, pois

0S objetos por si s6 ndo apresentam significados. Apenas serd simbdélico se for
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dotado de intencionalidade e significado que advém das interacfes estabelecidas do

ser humano com os objetos.

As palavras séo consideradas o mais importante tipo de simbolo por integrar
o individuo e a sociedade, possibilitando interferéncia e interdependéncia. Pelas
palavras, os homens tornam-se ativos nos espacos e nao respondem passivamente

aos estimulos recebidos.

Outro conceito é o self que também é um objeto de origem social, sendo um
processo criado e recriado em cada situacdo em que a pessoa se envolve. O self € a
representacdo de uma interiorizacdo do individuo, pois da mesma forma que ele
interage com a sociedade, ele interage socialmente consigo mesmo. Ele apresenta
duas fases analiticas sendo, o “eu”, apresenta o individuo como sujeito e a reacéo
do organismo as atitudes dos outros ocorrem espontaneamente e impulsivamente, e
o “‘mim”, atitudes organizadas e conscientes do individuo que advém da
interiorizacdo das culturas, crencas e conceitos das pessoas que permeiam o0
individuo. O self relaciona-se ao processo de interacdo interna realizado com o
individuo, com tudo o que comunica, percebe e julga da situacdo e como se

percebe.

Ele também conceitua a mente como sendo uma acdo simbolica, uma
atividade para o self. E o exercicio do individuo tentando fazer algo, agir em seu
mundo. O autor ainda fala da diferenca de mente e cérebro, afirmando que o cérebro
por si s6 ndo é mente, mas que a sociedade e a interacdo social, utilizando cérebro,
formam a mente. A atividade mental acompanha toda a interacéo social humana e é
intensificada a partir do surgimento de um problema, e ao ter consciéncia disso, 0

individuo tentara se adaptar para seguir em frente.

Assumir_o papel do outro é um conceito que o ser humano apresenta ao

assumir a perspectiva alheia, ver o mundo a partir da visdo do outro. E uma
atividade mental que visa a compreenséo do self e assim promove uma interacao
mais efetiva nas relacdes sociais. Porém, mesmo assumindo o papel do outro, o ser
humano continua ndo podendo deixar a sua perspectiva de lado. O conceito é

essencial para a comunicacao e interacao social simbolica.
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A acdo humana é um conceito que se refere ao ser humano fazer indicagfes

para si mesmo; € um processo simbolicamente construido e o ser humano pode ser
entendido a partir do que ele faz. A acdo humana é um processo continuo, visto que

um ato leva a outro e esta em constante mudanca.

Todos 0s conceitos expostos anteriormente surgem da interacdo social e séo

parte dela. E construida a partir da ag&o social, quando consideramos o que 0 outro
faz e isto guia as nossas ac¢fes. Este processo de troca é entendido por interagéo, o

gue coloca a acdo humana na esfera da vida social.

A sociedade, na concepc¢do interacionista, € qualquer tipo de organizacgdao,

sendo formada, alterada, reafirmada e mantida pela interacdo social; a sociedade
depende de interacdo simbdlica, sendo que sem ela, deixa de existir. A sociedade

também é permeada pela comunicacgédo e interpretacao das acgodes.

A enfermagem exerce a profissdo do cuidar e para isso é necessario que
ocorra interacdes com a equipe, pacientes e familia; assim o IS deve estar presente
na pratica diarias desses profissionais para a reflexdo e melhoria da assisténcia
prestada (LOPES; JORGE, 2005).

Este referencial possibilitou um olhar para as interacbfes que a familia
estabelece com a crianca e o adolescente com DV e com a rede de apoio, e 0s
significados em se ter um individuo com DV na familia. Para abordar as familias na
perspectiva interacionista utilizamos a propositura: Conte-me como tem sido para

vocés, enquanto familia, ter uma crianca ou adolescente com DV.

5.6 Referencial metodolégico

Utilizou-se como referencial metodologico a analise de narrativas. Esse
referencial integra o cotidiano das pessoas, pois participa da construcdo da
experiéncia dos individuos (CASTELLANQOS, 2014).

A narrativa foi primeiramente o grande foco de investigacdo dos estudiosos
das Ciéncias Humanas com o estudo voltado para a linguistica. Com o tempo, em

resposta ao processo intenso de medicalizacao, intervencdes e tecnologia, a Ciéncia



32

da Saude buscou acrescentar a escuta da experiéncia das pessoas envolvidas ao
processo de construgdo do conhecimento cientifico. A narrativa € uma maneira de
ter acesso e analisar o processo cultural, de acédo social e da experiéncia individual e
social (CASTELLANOS, 2014). As narrativas, na pesquisa, sao elaboradas com a
coparticipacdo dos envolvidos em um processo circular de escuta, reflexdao e
interpretacdo do que é narrado (BARTON, 2004; MUYLAERT et al., 2014).

Em entrevista narrativa, o pesquisador convida os participantes a "me dizer o
que aconteceu”, o que permite falar ininterruptamente até que a histéria termine. Ao
narrar, o individuo acessa nao apenas a historia, mas também o significado atribuido
a experiéncia. A narrativa apresenta caracteristicas definidoras que séo: a cronologia
em que os fatos sdo narrados ao longo do tempo; a justaposicdo das acgles e
eventos; o problema e o enraizamento, que € 0 contexto social, histérico e
organizacional em que a narrativa acontece (GREENHALGH; RUSSEL;
SWINGLEHURST, 2005). Ao narrar e recordar o aspecto temporal vivido, o individuo
é capaz de reconhecer e elaborar a sua experiéncia social (CASTELLANOS, 2014).
Representam mais do que apenas a propagacdo de uma informacdo, esta
relacionada a compreensdo dos sujeitos, suas experiéncias e o contexto em que se

inserem (MUYLAERT et al., 2014).

A narrativa é construida de modo que tenha coeréncia e significado (SILVA;
TRENTINI, 2002). E utilizada para narrar a trajetoria, seja ela coletiva e/ou individual,
mediante praticas sociais que aproximam o real e o simbdlico (MOURA; LEFEVRE;
MOURA, 2012).

Ao narrar, o individuo é capaz de reorganizar a sua experiéncia baseado na
compreensao atual dos eventos passados e 0 presente e passado sao utilizados
para criar expectativas sobre o futuro (SILVA; TRENTINI, 2002). A partir das
perguntas norteadoras disparadas pela pesquisadora, as familias selecionam fatos
representativos e assim refletem e reconstroem os fatos para serem narrados. As
narrativas das familias de criancas e adolescentes com DV foram analisadas a partir

de trechos dos depoimentos e a interpretacao de seus significados.

As narrativas sdo mais do que apenas uma técnica de coleta e analise dos
dados, visto que os narradores podem se sentir desmotivados a contar as situacdes

vivenciadas ao serem notificados de apenas essa funcdo. Trata-se também de um
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recurso para que os participantes possam enfrentar e ressignificar o vivido, além de
encontrar na figura do pesquisador um relacionamento ético para com o narrador
(FRANK, 2000).

Autores citam a existéncia de trés tipos de narrativas, sendo: narrativas
breves: que apresentam como foco um determinado acontecimento; elas sdo
pontuais e geralmente captadas de um texto narrado mais amplo. Essa narrativa
contém a estrutura basica de comeco, meio e fim. O segundo tipo citado sédo as

narrativas de vivéncias: que s&o caracterizadas por narrativas mais amplas e

complexas, pois inclui histérias de vivéncia com a narracdo de muitos

acontecimentos e para finalizar, as narrativas populares: que séao representadas por

histérias contadas e recontadas pelos individuos e podem até se tornarem lendas
(SILVA; TRENTINI, 2002).

As narrativas sdo uma forma de compreender a historia vivida. O pesquisador
deve estruturar o narrado de forma sequencial mediante o grande foco da pesquisa.
(SILVA; TRENTINI, 2002).

7

A elaboracdo da narrativa do pesquisador € uma segunda forma de
interpretacdo, sendo que a reestruturacdo ndo € neutra, como a prépria narrativa; o
processo de transcrever e identificar as unidades de analise séo escolhas tedricas e
a perspectiva do pesquisador deve ser foco de analise. Os diversos tipos de arranjos
envoltos de reflexao, teoria, sensibilidade e criacdo dao sentido ao uso do referencial

com rigor cientifico e ndo com rigidez ao processo (CASTELLANOS, 2014).

A coleta e andlise dos dados ocorreram de forma concomitante. Dentre as
possibilidades de analise, optamos por considerar a narrativa como um todo e o
conteudo apresentado nos temas, denominada como modalidade holistica tematica
na propositura de Lieblich, Tuval-Mashiah e Zilber (1998). Os passos operacionais
realizados até a deteccdo dos temas, categorias e subcategorias foram descritos
por: 1) transcricdo detalhada das entrevistas; 2) leitura e releitura da entrevista para
estabelecer um nucleo central, o foco da narracdo; 3) apontamento das impressdes
globais; 4) especificacdo dos focos de conteudo a serem incorporados para a
reconstrucdo da histéria e 5) releitura reflexiva com especificagcdo de trechos
representativos dos temas, 0 contexto, os atores e os significados atribuidos ao

recorte. Nesta fase de analise novos temas podem ser incorporados. No processo
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de analise o pesquisador busca compreender a experiéncia das familias e os
significados existentes nela (LIEBLICH; TUVAL-MASHIAH; ZILBER, 1998).

Os encontros com a orientadora aconteceram subsequentes a cada entrevista
para que pudéssemos, apos a leitura em conjunto do conteudo da mesma, avaliar o

percurso da pesquisa e se 0s objetivos estavam sendo alcancados.

Para atingir a credibilidade e confiabilidade, foi elaborada a descricdo
detalhada do desenvolvimento da pesquisa, selecdo de trechos narrados e

articulacdo com a literatura e com o referencial teérico proposto.

5.3 Participantes e local da pesquisa

A coleta de dados foi realizada em duas cidades do interior do estado de S&o
Paulo. O municipio A, localizado no interior paulista, com &area de abrangéncia de
1.137 km?. A populacdo estimada é de 221.950 habitantes, com indice de
desenvolvimento humano municipal de 0,805. Ja o municipio B apresenta o indice
de desenvolvimento humano municipal de 0,800, contando com uma populacdo de
666.323 habitantes com &area de 650,916 km? (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Os participantes da pesquisa foram familiares de criancas e adolescentes
com deficiéncia visual como também a propria crian¢ca ou adolescente, uma vez que
entendemos que eles também séo integrantes da familia. O conceito de familia
utilizado neste trabalho € o de Wright e Leahey (2012), em que os proprios membros

definem quem faz parte da familia.

Os critérios de inclusdo foram ser membro da familia da crianca e do
adolescente com DV (considerando a definicdo de familia mencionada pelo cuidador
principal), ter capacidade cognitiva e auditiva para responderem as perguntas, tais
habilidades foram analisadas pela pesquisadora no processo de aproximacdes e
orientacdes realizadas anteriormente ao inicio da entrevista; a familia entrevistada
ser cuidadora da crianca e do adolescente com idade até 18 anos. Foram excluidas

da pesquisa criancas e adolescentes que apresentassem associado a deficiéncia
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visual, outros tipos de deficiéncia, quaisquer outras malformacdes do sistema
nervoso central (SNC) ou patologias que contribuissem para atraso no
desenvolvimento. Os ultimos critérios foram aplicados a partir de informacdes

fornecidas pela propria familia.

O levantamento de dados dos participantes da pesquisa foi inicialmente
realizado no municipio A, a partir das matriculas das criancas e dos adolescentes
com deficiéncia visual nas redes de ensino particular, estadual e municipal,
fornecidos por e-mail pela Secretaria Estadual de Educacdo do Estado de S&o
Paulo. Nesses dados constava o numero de participantes alocados em cada escola
e se ele apresentava cegueira ou baixa visdo, além de constar todos os dados das

escolas como nome, endereco e contato telefonico.

Na primeira lista fornecida no més de fevereiro de 2014 constava um total de
22 escolas com 48 criancas ou adolescentes com deficiéncia visual, entretanto, ao
entrar em contato telefénico, cinco escolas foram excluidas. Dessas, quatro por ndo
apresentar criancas matriculadas com deficiéncia visual, o que representou 11
pessoas, sendo nove individuos com baixa visdo e dois com cegueira que nao
estavam alocadas nas escolas respectivas ao cadastro, 0 que representa uma
dificuldade metodoldgica, pois a inexisténcia da informacdo sobre a transferéncia
dessas criancas dificultou a identificacdo dos participantes, visto que essas pessoas
poderiam estar alocadas em outras escolas existentes no cadastro, ou nao, além da
possibilidade de mudanca de cidade. A outra escola foi excluida, pois as criancas
apresentavam além da deficiéncia visual outras deficiéncias relacionadas ao SNC,
totalizando 14 participantes; desses, nove apresentavam cegueira e cinco baixa
visdo. Dessa forma, foram excluidos 25 alunos, restando 23 estudantes alocados em

17 escolas.

A partir do contato com um profissional que trabalhava na sala de recursos
(apoio pedagdgico para pessoas com necessidades educacionais especiais) de uma
das escolas, acrescentaram-se mais duas instituicées de ensino que ndo constavam

na primeira lista.

No processo de identificacdo dos participantes nos deparamos com dados
duplicados, ja& que um adolescente que estava matriculado na escola regular

também estava na escola técnica, ambas escolas cadastradas na lista fornecida,
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além de detectarmos escolas ausentes na lista. Por esse motivo, entramos
novamente em contato com a Secretaria de Educacao do Estado de S&o Paulo para
gue nos enviasse uma nova lista atualizada das escolas. Nesta segunda lista, o
namero de alunos e escolas se apresentou bem menor do que na primeira. Havia
escolas que estavam na primeira lista e ndo estavam na segunda. O cadastro
enviado no més de outubro de 2014 constava um total de 12 escolas, com 21 alunos
matriculados com deficiéncia visual, sendo que desses 19 apresentavam baixa visédo
e dois cegueira. No novo cadastro, duas escolas que nao estavam na primeira foram

incluidas.

Assim, a somatéria total de criancas e adolescentes captados com o cadastro
fornecido na primeira e na segunda lista referente ao municipio A foi de 28 alunos,
compondo 27 familias, visto que dois eram irmaos. Obtivemos duas exclusdes por
nao atenderem os critérios de selecédo, sendo uma por ultrapassar o limite de idade e
a outra por apresentar além da DV a deficiéncia auditiva; assim 26 alunos atenderam

aos critérios de selecao.

Todas as escolas do cadastro foram contatadas pessoalmente, para que
assim pudéssemos explicar a pesquisa e apresentar a documentacdo necessaria.
Cada responsavel pela escola utilizou uma estratégia para obtencdo do contato da
familia, porém a mais utilizada foi o envio da carta convite para participacdo na
pesquisa (Anexo B), enviada pelo aluno. Constava na carta um resumo sobre a
pesquisa e no final dela, op¢des para que a familia pudesse escolher o melhor local,
dia da semana e horario para que a pesquisadora realizasse a primeira
aproximacdo. Além dessa estratégia, alguns coordenadores passaram 0 contato
direto da familia, outros ligaram para a familia para explicar brevemente a pesquisa
e solicitar o envio do contato para a pesquisadora e outros também utilizaram como
estratégia o agendamento na escola de um horario compativel entre direcao,
responsavel pela crianca ou adolescente e pesquisadora, para que pudéssemos

realizar o contato com os familiares.

Das 26 criangas e adolescentes com DV, 12 familias se recusaram patrticipar
da pesquisa, sendo que quatro ndo responderam a carta fornecida pelas
pesquisadoras, trés os coordenadores ligaram diretamente para a familia e

explicaram a pesquisa, e mesmo assim a familia ndo manifestou interesse em
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participar e outras trés os contatos foram fornecidos diretamente pelos
coordenadores e ao realizar a ligacdo os familiares ndo aceitaram. Ainda outras
duas familias aceitaram participar da pesquisa no primeiro momento, porém ao
retornar para agendar, relataram problemas pessoais e hegaram naquele momento,
porém manifestaram a disponibilidade para um agendamento futuro. Estes dois
agendamentos néo foram realizados pelo alcance dos objetivos da pesquisa. Assim,
foram entrevistas 13 familias de 14 criancas e adolescentes com DV no municipio A,
porém uma foi excluida da analise, pois no decorrer da entrevista a familia relatou

que a crianca apresentava o diagndstico de microcefalia associado a DV.

No decorrer da coleta de dados no municipio A, iniciou-se, no municipio B, o
desenvolvimento do projeto de pds-doutorado da orientadora desta dissertacédo, sob
a mesma tematica. Consideramos que seria enriquecedor contemplar nesta
pesquisa a participacdo de familias do referido municipio, para avaliar em que

medida o suporte social influencia a experiéncia da DV.

Para expandir a coleta de dados para o municipio B, primeiramente foi
realizado contato no ambulatério de um hospital de referéncia, em duas associacfes
para deficientes visuais do municipio e em um centro de reabilitacdo. Em um desses
locais tivemos a possibilidade de acessar a familia com mais facilidade, tendo entéao
sido escolhida para tal. A instituicdo selecionada foi fundada em 1998 a partir de
inquietacbes de professores da rede estadual de ensino e voluntarios ao
perceberem a necessidade de garantir a inclusédo educacional e social de pessoas
com DV. A instituicdo atua com atendimento educacional especializado, social,

profissional, esportivo e cultural. (ADEVIRP, 2015)

Em relac&o aos procedimentos éticos para a coleta de dados no municipio B,
foi realizada uma reunido com a coordenadora da instituicdo para que pudéssemos
explicar nossa pesquisa e apos a anuéncia, solicitamos uma revisdo do Comité de
Etica para acrescentar esta cidade e instituicio. Com o parecer favoravel, os
responsaveis pela instituicdo nos forneceram uma lista com os nomes das criangas e
adolescentes que se encaixassem nos critérios de inclusdo ja descritos, além de

residirem no municipio B.

A listagem fornecida pela instituigdo continha 29 familias, sendo que em duas

havia dois casos de DV, totalizando assim 31 criancas e adolescentes. Para
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conseguirmos o acesso as familias, enviamos a carta convite para participacdo na
pesquisa. No primeiro envio, recebemos o retorno de 19 familias, para as outras dez
restantes foi reenviado uma carta reformulada com enfoque mais pessoal e
obtivemos o retorno de mais sete, assim apenas trés familias ndo forneceram o
contato para que fosse possivel estabelecer a comunicacdo para maiores
esclarecimentos sobre a pesquisa.

Dos 26 contatos fornecidos pelas familias nas cartas, apdés o contato
telefénico foram excluidas oito, sendo uma pela criancga residir em uma instituicdo de
abrigo, uma por ter fornecido o contato telefénico errado, cinco por apresentarem
além da DV outros diagndsticos associados e uma por apresentar mais de 18 anos.
Das 18 restantes, todas aceitaram participar da pesquisa e foram coletados os
dados com apenas 12 familias por ter atingido o objetivo da pesquisa.

Assim, 0 numero total da nossa pesquisa foi 27 sujeitos com DV, sendo que
seis eram irmaos, totalizando 24 familias, 12 do municipio A e 12 do B (Quadro 1).
Devido as singularidades apresentadas nas narrativas de seis familias de criancas e
adolescentes com cegueira (1 do municipio A e 5 do B), esses serdo detalhados em
um futuro artigo. Assim, o produto final dessa dissertacéo é relativo a experiéncia de

18 familias de criancas e adolescentes com baixa visao.

Para identificacdo dos recortes das narrativas, utilizamos o parentesco que a
pessoa entrevistada apresentava em relacdo a crianca ou adolescente, seguida do
namero sequencial que a entrevista foi realizada, além de identificar os municipios
por A e B. Por exemplo: Made 2-A, Irmdo 5-B, Pai 6-B. Nos casos em que
participaram mais de um membro com mesmo grau de parentesco, estes serao
identificados com o numero da familia seguido de outro nimero que estara em
ordem crescente, representando do irm&o mais velho, para o mais novo. Exemplo:
Irméo 2.1-A, Irma 2.2-A, Irmdo 2.3-A. No recorde das falas, as criancas e
adolescentes com DV foram substituidos pela sigla ClI que representa caso indice.

5.4 Procedimentos éticos
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O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal de S&do Carlos e aprovado com o parecer numero
1.034.350, Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE):
32401414.0.0000.5504 (Anexo A), apos ter sido obtido o consentimento favoravel da
Delegacia Regional de Educacdo do municipio A (Anexo B) e da Secretaria
Municipal de Educacg&o do municipio A (Anexo C). Para a extensao do projeto para o
municipio B, foi solicitado a autorizacdo da instituicdo de apoio a pessoas com DV

(Anexo D) e uma revisdo do CEP, para acrescentar esta cidade e instituicao.

O contato com a direcdo e coordenacdo da escola, familia, criancas e
adolescentes teve como foco a explanacdo detalhada dos objetivos do estudo e da
contribuicdo que proporcionard a outros individuos com DV e suas familias, que
vivenciam situacdo semelhante, bem como a comunidade cientifica. Um cuidado
adicional no contato realizado com as familias do municipio B foi a explanacéo sobre

a inexisténcia de vinculo com a instituicdo de apoio.

Mediante a concordancia voluntaria expressa em participar da pesquisa, 0s
participantes foram informados, preencheram e assinaram o0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C) e no caso de menores de
dezoito anos o Termo de Assentimento (TA) ambos em duas vias, sendo que uma

delas ficou com os participantes da pesquisa e a outra com o pesquisador.

Todos os aspectos contidos na Resolucdo n° 466 /2012, do Conselho
Nacional de Saude que dispde sobre as diretrizes para realiza¢do de pesquisas com

seres humanos foram respeitadas (BRASIL, 2012).

5.5 Coleta de dados

Os dados foram coletados no periodo de novembro de 2014 a julho de 2015 em
dois municipios no interior do estado de S&o Paulo, mediante a confeccdo do
genograma e ecomapa e realizacao de entrevistas com instrumento semiestruturado
(Apéndice A), constituido de duas partes: a primeira destinada a caracterizagdo das

familias e criangas e dos adolescentes com DV e a segunda, voltada a abordar a
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tematica central do estudo, contendo as questfes norteadoras e as questdes de
amparo.

O genograma elucida de uma forma clara todos os membros que constituem
a familia, podendo ser consanguineos ou nao, e assim nos fornece subsidios para
discussdo e analise das interagdes familiares. JA o ecomapa é descrito como um
diagrama dindmico das relacdes que a familia e seus membros estabelecem com a
comunidade, sendo que esses contatos sdo estabelecidos com pessoas, instituicdes
ou grupos, sendo um instrumento que auxilia na avaliacdo das redes de apoio
(PEREIRA et al., 2009).

Antes de marcarmos a entrevista, realizamos uma primeira aproximacado com
as familias participantes no municipio A, que foram agendadas previamente com o
principal responsavel pela crianca ou adolescente para que pudéssemos explicar
com maiores detalhes a pesquisa, além de poder sanar duvidas; esses encontros
preliminares foram realizados no domicilio ou nas escolas. Neste momento, ja
deixdvamos disponivel o TCLE para que também outros membros pudessem
conhecer os objetivos da pesquisa. Para as entrevistas realizadas no municipio B,
devido ao fato de néo residirmos na cidade, optamos apenas pelo contato telefénico

para realizarmos a primeira aproximacao.

As entrevistas também foram agendadas previamente e demos a opc¢ao do
local ser escolhido pela familia. Antes do inicio da mesma, foram explicados
novamente os objetivos de maneira detalhada, garantindo o sigilo e fornecido as
informacBes do TCLE e TA, visto que na primeira aproximagdo nem todos os
membros que participaram da conversa (telefénica ou pessoalmente) foram
orientados. Além disso, foi realizada a explicacdo de que as pesquisadoras
poderiam realizar anotacdes em papeéis e que este procedimento era realizado para
gue a fala da familia ndo fosse interrompida e para que as pesquisadoras pudessem
retomar assuntos importantes e ditos com profundidade pelos membros. Elas foram
gravadas e posteriormente transcritas pela pesquisadora, orientadora, por uma aluna

de Iniciagdo Cientifica e um auxiliar com total fidedignidade.

No primeiro momento da entrevista, utilizamos os instrumentos genograma e
ecomapa, para que pudéssemos caracterizar a familia e conhecer as interacdes

estabelecidas entre os membros. Apos a confecgdo, partiamos para o instrumento
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semiestruturado que continha perguntas norteadoras para auxiliar as pesquisadoras.
Elas ndo apresentavam uma sequéncia rigida, a familia que guiava a entrevista e,

caso algo nao fosse abordado, as pesquisadoras questionavam.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Caracterizacdo dos participantes da pesquisa e das criancas e

adolescentes com DV

O recorte dessa dissertacao é referente a 61 participantes, membros de 18
familias que continham 21 criancas e adolescentes com baixa visdo, visto que seis
eram irmaos, em dois municipios do interior do estado de Sao Paulo. Dentre esses
participantes, estavam pais, maes, padrastos, tios, avos, irmaos, primos e supervisor
de trabalho do pai. O nimero de participantes por familia entrevistada variou de oito

a um membro, em média 3 pessoas por entrevista.

O maior numero de representantes foi maes (16), irméaos (14), Cl's (13), tios
(5) e pais (5). Com relacéo a idade dos participantes, tivemos uma ampla variacao

correspondendo de 10 a 73 anos de idade.

No que diz respeito a caracterizacdo das 21 criangas e adolescentes com DV
(Quadro 2), observa-se que a maioria era do sexo masculino (14), com faixa etaria
entre 0s 10 e 15 anos (14) e média de idade de 11,9 anos. Destacamos ainda que
das 21 criangas, oito ndo estavam presentes ou ndo se sentiram a vontade para

participar da entrevista.

Em relacdo ao diagnostico da causa da baixa visdo, esses se apresentaram
diversificados, com as maiores frequéncias na catarata congénita (4), toxoplasmose
(3), albinismo (2), albinismo ocular congénito (2) e luxacdo congénita no cristalino
(2). No que diz respeito ao recurso de tratamento, a maioria ja utilizou o oculos (16)
e/ou passou por procedimento cirargico (8).
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visual participantes da pesquisa, de dois municipios do interior do estado de Sdo

Paulo, Brasil.
Numero | Identificacdo Participantes da entrevista e idade Ndmero total
de da familia de
familias participantes
1 Familia 1-A Mae (37), Padrasto (39), Tio materno (34), Tia | 8
(34), Irma 1.1-A (20) Irma 1.1-A (17), Irma
1.1-A (13) e CI (15)
2 Familia 2-A Mée (42), Irméo 2.1-A(22), Irm& 2.2-A (20) e | 4
Irmé 2.3-A (15)
Familia 3-A Av0 (65), Irmé (12) e Tia (22)
Familia 4-A Mae (50), Irma (27), Padrasto (39) e CI (15)
Familia 5-A Mae (44), Pai (47), Irma (25), Tia (55), CI 5.1-
A (15), CI 5.2-A (10) e supervisor de trabalho
6 Familia 6-A Mae (29), Pai (32) e CI (10) 3
7 Familia 7-A Mée (31) 1
8 Familia 8-A Mae adotiva (47) 1
9 Familia 9-A Méae (48), Irmao (23) e CI (16) 3
10 Familia 10-A Mae (41), Av6 (74) e CI (17) 3
11 Familia 11-A Avo (51), Tia (20) e CI (12) 3
12 Familia 1-B Mae (38), Irma (43) e Primo (20) 3
13 Familia 2-B Mae (24) 1
14 Familia 3-B Mée (65), Pai (73), Cl (14), Irma 3.1-B (35) | 5
Irmé& 3.3-B (33)
15 Familia 4-B Mae (26) e CI (12) 2
16 Familia 5-B Mé&e (45), Pai (68) e Prima (15) 3
17 Familia 6-B Mé&e (40), Irméo (15) e CI (10) 3
18 Familia 7-B Mae (44), Pai (47), C1 7.1-B (15) e CI 7-B (12) | 4
TOTAL PARA ANALISE 61
19* Familia 12-A Mae (25) 1
20* Familia 8-B Mae (52), Pai (57) e CI 8-B (14) 3
21* Familia 9-B Mae (46), Pai (41), Irma 9.1-B (10), Irm& 9.2-B
e Cl 9-B (08)
22* Familia 10-B Mae (43), Pai (53) e CI 10-B (15) 3
23* Familia 11-B Mae (21) e Pai (23) 2
24* Familia 12-B Irm& (29) e Cl 12-B (13) 2
TOTAL GERAL 77

Fonte: Producao da prépria autora

*Familias de criancas e adolescentes com cegueira nao foram incluidas nessa analise.
A informacéo inserida dentro dos parénteses corresponde a idade de cada membro
participante da entrevista.
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Quadro 2 - Caracterizacdo das criancas e adolescentes com deficiéncia visual, de
dois municipios do interior do estado de Sao Paulo, Brasil.

N° Identificacd | Sex | Ida | Diagnoéstico da baixa visao Atendimento Recursos
C/IA o C/A o} de** de saude para
tratamento
1 Cl1-A M 15 Baixa visdo por ceratocone Privado Lente e 6culos
(plano)
2 Cl 2-A* M 10 Baixa visdo por retinopatia da | Publico Oculos
prematuridade
3 Cl 3-A* M 10 Baixa visdo por alergia | Publico Colirio
crénica***
4 Cl4-A M 15 Baixa visdo por trombose | Publico Fhkx
ocular
5 Cl5.1-A F 15 Baixa visdo por albinismo Publico Oculos
6 M 10 Baixa visdo por albinismo Publico Oculos
Cl5.2-A
7 Cl 6-A M 10 Baixa visdo por luxagdo | Publico Cirurgia e
congénita no cristalino 6culos
8 CI 7-A* F 8 Baixa visdo por catarata | Publico Cirurgia e
congénita privado Oculos
9 Cl 8-A* M 16 Baixa visdo por descolamento | Publico Cirurgia e
de retina oculos
10 Cl 9-A M 16 Baixa visdo por sindrome de | Publico Oculos
Marfan Privado
11 Cl 10-A M 17 | Baixa visdo por miopia Publico Oculos
Privado
12 Cl11-A F 12 Baixa visdo por toxoplasmose | Privado Oculos
13 Cl 1-B* M 4 Baixa visdo por catarata | Privado Cirurgia e
congénita (plano) oculos
Publico
14 Cl 2.1-B* M 9 Baixa visdo por albinismo | Publico Oculos
ocular congénito
15 F 6 Baixa visdo por albinismo | Publico Oculos
Cl 2.2-B* ocular congénito
16 Cl 3-B M 14 Baixa visdo por toxoplasmose | Publico Fkkx
17 Cl 4-B M 12 Baixa visdo por toxoplasmose | Publico Cirurgia
18 Cl 5-B* F 15 Baixa visdo por luxagdo | Publico Cirurgia e
congénita no cristalino Oculos
19 Cl 6-B F 10 Baixa visdo por glaucoma | Publico Oculos e
congénito colirio
20 Cl7.1-B F 15 Baixa visdo por catarata | Privado Cirurgia e
congénita (plano) oculos
21 Cl7.2-B M 12 Baixa visdo por catarata | Privado Cirurgia e
congénita (plano) 6culos
22 Cl 12-Ax***% | M 8 Cegueira por causa | Publico Fhkx
desconhecida***
23 Cl 8-B***** M 14 Cegueira por glaucoma | Publico Cirurgia e
congénito privado colirio
24 Cl 9-B***** M 12 Cegueira por retinopatia da | Publico Cirurgia
prematuridade privado
25 Cl 10-B***** | M 15 Cegueira (10 anos) por ROP, | Publico Cirurgia
descolamento de retina, atrofia
nervo ocular.
26 Cl11-Br**** M 4 Cegueira por amaurose | Publico Fhkk
congénita
27 Cl 12-B*¥**** | M 13 Cegueira por glaucoma e | Publico Cirurgia,

catarata congénita

colirio e 6culos

Fonte: Producéo da propria autora

*Cl que ndo participou da entrevista/ **ldade por ocasido da entrevista/ ***sem
confirmacéo diagnostica/**** sem opg¢do de tratamento/ *****Familias de criangas e
adolescentes com cegueira nao foram incluidas nessa analise.
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Familia 1-A

Os participantes da entrevista consideram como membros da familia a mae
(37), o padrasto (39), quatro filhos do antigo relacionamento e um do atual, o neto, o
tio (rmdo da mae), a tia, a sobrinha, a bisavd e uma tia-avd. Participaram da
entrevista a mae, o padrasto, o tio, a tia e os filhos do primeiro relacionamento,

incluindo o CI.

Moram na residéncia a mée, o padrasto e quatro filhos. A filha mais velha (20)
do primeiro relacionamento tem um filho e mudou da casa da mae h& seis meses.
Os outros 3 filhos do antigo relacionamento sdo estudantes e desses, 0 Unico que
trabalha em servico informal € o CI 1-A (15). A mae € dona de casa, cursou o0 ensino
médio completo; além dos servicos de casa € cuidadora de sua filha de 1 ano e 7
meses do atual casamento. O padrasto é cozinheiro, tem o0 ensino fundamental
incompleto. A renda da familia & de dois salario minimos que advém exclusivamente

do trabalho do padrasto.

O adolescente CI foi diagnosticado com ceratocone ha 2 anos (com 13 anos
por ocasido do diagndstico); jA usou Oculos e atualmente, como recurso de
tratamento, usa 2 lentes sobrepostas, sendo uma rigida e uma flexivel. Sua tia
paterna apresenta 0 mesmo diagnostico e ja realizou transplante de cornea.
Recentemente, sua irma mais velha também foi diagnosticada com ceratocone em
um grau mais leve do que o do CIl. Antes do diagnoéstico, Cl 1-A ndo apresentava
nenhuma alteracdo na acuidade visual; os primeiros sintomas foram percebidos em
uma consulta regular ao oftalmologista que receitou o uso dos 6culos e, em dois
meses, houve a progressdo da doenca, sendo necessario um novo par de é6culos. A
familia procurou um servigo especializado para estabelecer o diagndstico e apenas
encontrou fora da cidade que residiam. Realizaram um novo convénio de salde com
outra empresa, 0 adolescente foi atendido e as lentes que CI 1-A faz uso foram

prescritas por profissional desse servigo.

A familia relata melhora no desempenho do adolescente nas atividades
diarias ap0s o uso da lente, sendo que a principal conquista esteve relacionada as
guestdes de socializagdo, como sair com os amigos. Ele realiza todas as atividades

diarias sozinho, como tomar banho, comer, pegar 6nibus, etc. Cl 1-A estuda em
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uma escola técnica e outra regular, e em ambas ndo conta com professor

especializado para apoio.

A maior rede de apoio presente nesse grupo é a prépria familia, que se
organizava para o bem-estar de seus membros. A espiritualidade também constitui
uma importante fonte de apoio, sendo a igreja catdlica a rede de apoio para Cl 1-A e
0 espiritismo para o padrasto e a mae. A familia também relata a importancia dos
convénios de saude, porém com vinculo fraco com o primeiro convénio, por nao
disponibilizar recursos de tratamento adequados; com o0 segundo convénio
apresentam um vinculo moderado, pois nesta instituicdo a baixa visdo ndo progrediu

mais.
Familia 2-A

A familia nUmero 2-A é constituida por méae (42), pai (47) e nove filhos, todos
residindo na mesma casa. Os participantes da entrevista foram a mée e os quatro
filnos mais velhos. Cl 2-A esteve presente em alguns momentos da entrevista,
porém na maior parte do tempo realizou atividades de distracdo e hos momentos

gue foi encorajado a participar, preferiu nao falar.

A mae tem o ensino fundamental incompleto, é dona de casa, recebe
beneficio do programa bolsa familia e beneficio do Instituto Nacional do Seguro
Social (INSS) para a filha com autismo (6 anos), que dentre os filhos € a que
demanda maior dedicacdo de tempo. Na primeira gestacdo gemelar a mae
apresentou ruptura prematura da placenta, um dos filhos foi a 6bito horas ap6s o
nascimento e Cl 2-A (10 anos) permaneceu internado na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) por 3 meses. Além dos irmdos que participaram da
entrevista, a familia conta com 3 outros filhos (12, 6 e 3 anos) e uma filha (6 anos-
autismo). A renda familiar, de trés salarios minimos, advém dos beneficios

disponibilizados pelo governo e do salario de dois irmaos que trabalham.

Cl 2-A foi diagnosticado com baixa visdo aos seis anos, antes de ingressar na
escola. A mée detectou a deficiéncia em funcdo da proximidade com que a crianga
assistia televisdo e das inumeras insisténcias para que se afastasse da mesma.
Agendou uma consulta com o pediatra que o encaminhou ao oftalmologista. A

crianga utiliza como recurso para tratamento 6culos, que j& aumentou de graduacao
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uma vez estando o atual com uma lente bilateral de 11 graus. Todo o
acompanhamento de Cl 2-A é realizado pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

O pai trabalha com servigos esporadicos, ndo se envolve com os problemas
familiares, além de nao fornecer nenhum tipo de apoio aos membros. Sua esposa

declara o desejo de se divorciar.

Os filhos participantes da entrevista foram dois irméos (22 e 15) e duas irmas
(20 e 17). Todos estudam, almejam ingressar na universidade para que isso sirva de
modelo aos irm&aos mais novos. O irméo de 22 e a irma de 17 anos trabalham, o que
representa a possibilidade de melhoria de vida para a familia, devido ao aumento da
renda. Cabe aos irméos mais velhos de CI 2-A leva-lo e busca-lo na escola, além de
orienta-lo nas tarefas de casa. A tia (materna) € quem agenda e leva as consultas de

retorno, além de ter arcado com as despesas dos dois pares de Oculos.

A familia relata que CI 2-A apresentou uma melhora significativa nos niveis de
independéncia ap0ds a utilizacdo dos 6culos. Antes de utilizar este dispositivo, ndo

comia e ndo tomava banho sozinho. Com o seu uso, faz tudo sozinho.

A familia recebe apoio instrumental e emocional de instituicdes como o centro
espirita e a Unidade Basica de Saude (UBS), da familia e amigos. Na familia
nuclear, os irmdos mais velhos mostraram-se grande fonte de apoio emocional e
instrumental tanto entre si como para a mae; a familia extensa (avés e tia) também
fornece apoio para os membros da familia e principalmente para Cl 2-A, ao fornecer
0s Oculos e a tia desempenhar as funcfes do cuidado a saude ocular da crianca. Os
membros da familia mostram muita gratiddo a rede, pois necessitaram de apoio e se
sentiram amparados. A familia também relata que os auxilios recebidos do governo

sao importantes para a sobrevivéncia dos seus membros.

Familia 3-A

s

Residem na casa a avo (65) que é aposentada, o irmado da avo que é
acamado (idade desconhecida); o tio (41), pedreiro; a irma& mais velha (12) que é
estudante e Cl 3-A (10), que também é estudante. Participaram da entrevista a avo,
a irma e a tia (22). Cl 3-A esteve presente durante a maior parte da entrevista,

porém se sentiu envergonhado para falar.



48

A familia € de origem humilde e reside num bairro periférico do municipio sob
estudo. A avo teve oito filhos, um reside com ela e duas moram proximas. A maior
parte dos membros possui ensino fundamental incompleto. A renda, correspondente
a um salario minimo, baseia-se na aposentadoria da avd e uma pequena ajuda
financeira do tio que € pedreiro. A avl ndo recebe a pensao das criangas por nao ter

a guarda judicial.

A mae de CI 3-A encontra-se presa por tréfico internacional de drogas, bem
como outros dois tios, que foram presos por furto, homicidio e roubo. Quem cuida da
crianca e de sua irma é a avd materna. Ha pouco tempo ela também passou a ter
responsabilidades de cuidado de seu irmédo, que até entdo era andarilho, porém
agora reside com ela. O irméo € dependente e a idosa que exerce as funcbes de
cuidado como dar o banho, alimenta-lo e trocé-lo; ele ndo possui aposentadoria por

nao apresentar nenhum documento de identificacéo.

Os familiares relatam que a descoberta da baixa visdo foi feita quando a
crianca tinha cerca de um ano de idade. Nesta ocasido, era a mae quem levava e
acompanhava Cl 3-A durante as consultas médicas. Apés a prisdo da mesma, ha 5
anos, a situacao se tornou bastante dificultosa, pois a avo, em decorréncia de todas

as outras atividades, nem sempre o leva nos agendamentos médicos.

Os membros da familia relatam que a crianca realiza as suas AVD’s sozinha,
como tomar banho, comer, escovar os dentes, se vestir. Apenas para ir e voltar da

escola que a irma o acompanha.

A familia tem sérias dificuldades de relacionamento, financeiras e sociais. A
rede de apoio é muito deficitaria e ha muita dificuldade de acesso a tratamento
adequado de CI 3-A. A crianca ndo tem um diagnéstico médico definido, mesmo
tendo sido este descoberto ha 9 anos. Os familiares ndo sabem explicar ao certo o
diagnostico da crianca, falam que é alergia crénica; como tratamento, ClI 3-A utiliza
colirio que a irmé instila diariamente. Além da dificuldade visual, a crianga tem

problemas pulmonares ocasionados pela prematuridade.

Na escola, ele ndo recebe apoio de um professor que atenda criangcas com
necessidades educacionais especiais e apresenta dificuldades e desinteresse pelos

estudos. A maior parte dos membros da familia ndo representa fonte de apoio para
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Cl 3-A, a avo o auxilia, porém dentro de suas limitagfes, o pai reside no Nordeste e
nao tem contato com a crianga, duas tias que residem ao lado auxiliam pouco, pois
cada uma tem uma familia nuclear. Sendo assim, os membros da familia esperam
ansiosamente a liberacdo da prisdo da méde do Cl 3-A e depositam grande
expectativa nesse momento, acreditando que a mée podera cuidar de seu filho, levar
a servicos especializados e melhorar a qualidade de vida da crianca. No ato da

entrevista, eles afirmaram que a liberacao estava proxima.
Familia 4-A

Na casa da familia 4 residem CI 4-A (15), estudante do ensino fundamental e
trabalhador em atividade informal; a mae (50), auxiliar de servicos gerais que cursou
o ensino fundamental incompleto e o padrasto (39), profissdo néo identificada.
Vizinhos a casa, moram o sobrinho, a irma, que atualmente esta desempregada e o
cunhado. Participaram da entrevista o adolescente, a irma, o padrasto e a méae. A
familia € de origem humilde, apresenta uma renda de dois salarios minimos, passou
por modificacdes financeiras e emocionais desde que a mée se separou do pai do

adolescente e encontrou 0 novo companheiro.

O pai de CI é funcionéario publico, o relacionamento que estabelece com o
filho é bastante conflituoso, o que difere bastante da relacdo que Cl 4-A possui com
o padrasto. O pai do adolescente fez com que a familia sofresse durante anos com
violéncia fisica e psicologica. Atualmente, Cl 4-A ndo tem se aproximado do pai, que
demonstra querer uma reconciliacdo com o filho, ao passar diariamente de caminh&o

em frente ao local onde o adolescente trabalha com servigo informal.

O adolescente foi diagnosticado quando bebé com baixa visdo devido a uma
trombose no olho; por esta razdo, ndo utiliza os 6culos ou lente para tratamento. A
assisténcia em saude é realizada pelo SUS. Atualmente, ele esta cursando o 9° ano
do ensino fundamental, visto que reprovou quando cursava o 5° ano. No colégio, ele
apresenta um bom envolvimento com o0s amigos, 0 que por vezes ndo ocorre com
alguns professores, fato esse que dificulta seu aprendizado em algumas disciplinas.
Nos primeiros anos escolares a mae relatou que, por diversas vezes, ele sofreu com
0 preconceito e se tornou uma crianca bastante emotiva. Na entrevista, o

adolescente relatou que o relacionamento com os colegas melhorou em 2014 apos
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realizar uma apresentacao de guitarra na escola. O adolescente mostrou clareza ao

associar a musica a melhora nas atividades de socializacao e status na escola.

Apesar do diagnostico de baixa visdo, o adolescente relatou fazer todas as
atividades cotidianas tranquilamente e querer atingir todo o seu potencial de
aprendizagem, desejos esses que sua familia apoia e incentiva ao ofertar cursos e

instrumentos musicais para seu aprendizado.

O maior apoio vem da igreja que frequenta; Cl 4-A tem contato com a musica,
€ incentivado a tocar na banda da qual faz parte, afirmou que a igreja € a sua
segunda casa e tem um relacionamento intenso de amizade com (nome do amigo),
gue segundo ele foi 0 maior apoiador para superacdo dos problemas diarios de

preconceito que vivenciava por conta da deficiéncia visual.

A familia representa um intenso apoio social para Cl 4-A; sua mae é muito
presente na vida do filho, oferece suporte emocional, instrumental, de carinho e
amor a todo tempo. Durante a entrevista, percebe-se um vinculo muito forte entre os
dois. O irméao é o grande exemplo na vida do adolescente, principalmente nas

guestBes relacionadas a mduasica, pois foi o irmado que ensinou a tocar o0s

instrumentos; o padrasto apresenta um vinculo importante com o adolescente.
Familia 5-A

A familia 5 é constituida por pai, mae, quatro filhos, tia, dois tios, cunhada e
avl. Os pais sdo primos de primeiro grau, trés do total de quatro filhos do casal sédo

albinos e apresentam baixa visao.

A méae (44) é dona de casa e o pai (47) caseiro da fazenda onde a familia
reside. A renda da familia € de um salario minimo. Ambos cursaram o ensino
fundamental incompleto. O unico filho (22) que ndo tem albinismo é casado, sua

mulher esta gravida de quatro meses, eles moram na casa ao lado dos pais.

A filha mais velha (25) estd desempregada, possui 0 ensino fundamental
incompleto e relatou grande dificuldade para terminar os estudos devido a
inexisténcia de transporte publico no periodo da noite. Devido ao fato de termos
estabelecido como critério de inclusdo deste estudo ser crianca e adolescente entre

06 a 18 anos, essa irma nao consta como caso indice.
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Os casos indices dessa familia sdo uma adolescente (15) e uma crianca (10).
Em ambos, a baixa visdo foi detectada quando eram bebes. S&o estudantes da rede
publica, CI 5.1-A da rede estadual e o 5.2-A da rede municipal e utilizam como
recurso de tratamento os 6culos. A adolescente apresenta um grau menor de perda
de visdo do que a crianga. Sua relacdo na escola com os coordenadores, colegas e
professores € excelente, ndo apresenta atrasos no aprendizado. Na escola, a
adolescente conta com o apoio de uma inspetora que a acompanha durante o
intervalo e que a leva para pegar o 6nibus para retornar a sua casa. Ja a crianca
estabelece uma péssima relacdo com a escola, relata que os professores ndo o
auxiliam nas atividades e nao disponibilizam o material ampliado, sofre bullying pelos
colegas de classe e chegou a pedir para a mae, como presente de aniversario, que

o tirasse da escola.

A adolescente realiza todas as atividades de autocuidado sozinha. A crianca
necessita de ajuda da irma& mais velha para escolher a roupa. A familia busca
comprar roupas estampadas na parte da frente para auxilia-la no momento de vesti-
la. Ao se deitarem, colocam os 6culos sempre no mesmo lugar; além disso, no

momento das refeicbes a mée os serve e explica o que tem para comer.

Como atividades de recreacdo brincam de bola, ficam préximos e jogam a
bola um para o outro, visto que de longe eles ndo conseguem visualiza-la. Ambos
ndo praticam educacao fisica por apresentarem o risco de descolamento de retina e
de quebrar os 6culos.

A rede de apoio advém principalmente da propria familia, na figura dos tios
das criancas e da escola de CI 5.1-A, pois, além de ter uma inspetora que auxilia a
aluna em sua mobilidade, a instituicdo fornece reforgo escolar e o apoio se estende
para 0s outros membros da familia com apoio emocional, de informacdo e
instrumental. O administrador da fazenda onde a familia trabalha e reside representa
uma nova perspectiva de apoio, afirmou que ofertara para o Cl 5.1-A e 5.2-A 0s

6culos multifocais.
Familia 6-A

A familia seis é constituida pela mae (29), pai (32) e Cl 6 (10), todos residem

na mesma casa e foram estes os participantes da entrevista. Além da familia
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nuclear, eles também consideram como familia, suas respectivas familias extensas,

constituida pelos avés, tios e primos da crianca.

A méae e o pai cursaram o ensino médico completo, estdo casados ha 12
anos. Ambos trabalham, a mae é secretaria ha 5 anos e o0 pai metalurgico ha 12
anos, e realiza trabalhos esporadicos como garcom. A renda da familia € de dois

salarios minimos e meio.

Cl 6-A foi diagnosticado com luxagdo congénita no cristalino com 3 anos de
idade, passou por atendimento no SUS e foi encaminhado para o servigo
especializado em outra cidade, onde realizou rapidamente a cirurgia de um olho e,
no més seguinte, a do outro olho. Um més apds o procedimento cirargico, o Cl 6-A
iniciou a utilizacdo dos 6culos. O grau da lente dos 6culos iniciou com mais de 20 e

regrediu gradativamente até a lente que ele utiliza hoje de 13,25 e 13,75.

Os pais relatam uma alteracdo drastica no comportamento da crianca apos a
utilizacéo dos oculos, afirmam que ele ficou mais curioso e comunicativo. Desde a
descoberta do diagndstico, os pais buscam inUmeras estratégias para o

desenvolvimento da crianca.

A crianca esta cursando o 5° ano do ensino fundamental em uma escola
municipal. Refere ter sofrido bullying nos primeiros anos da vida escolar e que no
momento, por ser maior que o0s colegas, chama atencdo e impde respeito pelo
tamanho, tirando a atencdo da espessura da lente dos 6culos, o que fez com que as

situacdes de preconceito diminuissem.

A crianca realiza todas as atividades de autocuidado, desde que esteja com
0os o6culos, como tomar banho, escovar os dentes, além de ir e voltar da escola
sozinho. Os pais e professores utilizam como estratégia para controle e obediéncia

da crianca a retirada dos oculos.

A familia extensa representa uma forte fonte de apoio, todos moram perto e
auxiliam a familia a cuidar de CI 6-A; os vizinhos também fornecem apoio social; a
escola se mostra importante parceira para os pais. Além disso, o atendimento nos
servicos de saude que a crianga utilizou é citado pela familia como agil e importante

para o tratamento. A familia também cita o apoio social ofertado por um professor do
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instituto braile nos primeiro anos de desenvolvimento da crianga, sendo que no

momento n&o frequenta mais a instituigao.
Familia 7-A

A familia 7-A é constituida pela mée (31) que estava gestante de oito meses
por ocasido da entrevista, pai (42) e trés filhos, sendo o Cl 7-A (8) e um casal
gemelar (5), todos residem na mesma casa. Apenas a mae participou da entrevista,
0 pai nao apresentou disponibilidade em participar pois em encontros anteriores a
entrevista alegou sobrecarga de tarefas diérias, ja a Cl 7-A estava em atividades na
escola.

A mae é dona de casa e o0 pai autbhomo. As trés criancas frequentam a
escola. A mae também apresenta DV devido ao descolamento de retina na infancia,
utiliza como recurso de tratamento 6culos com 24,75 graus a esquerda e 0,75 a

direita. O diagnéstico da filha ndo apresenta correlagdo genética com o da mae.

Cl cursa o 3° ano do ensino fundamental, segundo a mae apresenta um bom
vinculo com os professores e colegas, porém demonstra dificuldades para
acompanhar a classe nas atividades. Ela foi diagnosticada com catarata congénita
guando era recém-nascida, aos quatro anos iniciou a utilizacdo dos 6culos e aos
cinco passou por intervencdo cirargica. Atualmente, os Oculos apresentam nove
graus. Apenas a cirurgia foi realizada pelo SUS, o restante dos acompanhamentos,
consultas e aquisicdo dos 6culos sao adquiridos com recursos proprios da familia.

A crianca realiza todas as atividades de autocuidado, como tomar banho, se
vestir, escovar os dentes, se alimentar, desde que faca uso dos Oculos, o que
representou um salto em seu desenvolvimento. A familia ndo refere grandes
adaptacdes na rotina devido ao diagnostico de baixa visdo, de acordo com a mae,
todos os membros vivenciam naturalmente o diagnostico, tratando todos os filhos de

maneira igualitaria.

A familia apresenta uma rede de apoio reduzida. A mae relatou que a escola
desempenha um papel importante no ensino e também citou uma instituicdo de
apoio com atividades de desenvolvimento infantil que a filha frequentou aos dois
anos de idade. Além disso, percebe-se o0 importante papel da igreja para 0s

membros da familia.
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Familia 8-A

A familia é composta por méae (47), pai (47), Cl (16), avd (85), cinco tios
maternos e uma tia paterna. Participaram da entrevista apenas a mae do CI, o
restante da familia estava indisponivel e o Cl 8-A chegou a residéncia no decorrer da
entrevista e 0 convidamos para participar, porém nao se sentiu a vontade e se

negou. Moram na mesma residéncia a méae e o ClI.

Os pais do CI 8-A se separaram em 2010, ha seis anos. Ap6s um tempo, a
mae encontrou um novo companheiro, que apresenta uma relacdo harmoniosa com
0 adolescente. A m&e tem o ensino fundamental completo e trabalha como copeira,
além de realizar bicos como faxineira e ajudar na limpeza da casa do pai e irmao

trés vezes na semana.

Cl 8-A foi adotado com dois meses e meio. A mae relatou que ele era muito
pequeno e tinha o formato da cabeca grande, porém todos os exames foram
realizados e néo foi constatada nenhuma alteracdo. Com dois anos e meio a mée
percebeu que o Cl 8-A aproximava-se exageradamente os objetos para conseguir
visualiza-los, assim, com ajuda de um amigo, eles conseguiram uma consulta em
uma cidade préxima. Nesse servi¢o publico de referéncia, Cl foi diagnosticado com
descolamento de retina no olho direito. A partir dai, ele iniciou os tratamentos
cirargicos e com quatro anos de idade, foram inseridos os 6culos. A mée relata que
o filho ndo tinha dificuldades para realizar as atividades e tinha um nivel
consideravel de independéncia. No entanto, aos treze anos, quando brincava com
um amigo na piscina, um objeto acertou o olho esquerdo e descolou a outra retina,

apoés este acidente aconteceram as maiores modificagcfes.

A maior parte da assisténcia em saude de CIl 8-A foi realizada pelo SUS,
porém € a mae quem arca com o custo dos Oculos e chegou a buscar servicos

particulares para estabelecer o diagnostico do filho.

A mae refere que o filho estabelece uma relagéo conflituosa com os colegas
de classe e que vivencia situagfes de bullying, justificando a resisténcia em utilizar

0s Oculos nesse ambiente.

Cl 8-A faz a maior parte das AVD’s sozinho, toma banho, escova os dentes,

se alimenta, vai e volta da escola, porém a mée relata medo e afirma realizar
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algumas intervengdes para auxilia-lo. Ele ainda ndo serve sua comida, a mée tem

medo de que ele se machuque, e por isso impede que ele realize tal acao.

Em relacdo a rede de apoio, a mae relatou que, apesar de ter recebido apoio
em alguns momentos, no geral ela ndo tem apoio para exercer o cuidado de seu
filho, sendo ela quem o leva aos retornos e busca constantemente as melhores
condi¢cbes para Cl 8-A. O apoio citado foi de sua familia extensa, dando destaque
para o seu pai, irmao que ela ajuda nas atividades domésticas e a irma mais velha.
Além disso, também cita a participacdo do ex-marido, pai do Cl 8-A, como
importante e presente na vida do filho, apesar de, no ato da entrevista, pai e filho
estarem vivenciando um conflito. Falou ainda de apoios pontuais advindos do seu
trabalho e da prefeitura com o apoio informacional de uma assistente social e o
trabalho de uma instituicdo que auxiliou o Cl 8-A no aprendizado por um tempo

limitado.
Familia 9-A

A familia nove é constituida por pai (48), mae (50) e cinco filhos (29, 28, 25,
23 e 16). O cacula da familia é o CI 9-A e foi escolhido por apresentar a faixa etaria
proposta no critério de inclusdo. Dos quatro irmdos, apenas o mais velho nao
apresenta baixa visdo. Todos moram na mesma casa além do avdé materno (83) que
€ vilvo e uma prima (14) materna. Participaram da entrevista o irméo de 23 anos, o

Cl e a mae.

A mée cursou o ensino médio completo, € dona de casa e atualmente esta
realizando um curso de doceira para se aperfeicoar e ingressar no mercado de
trabalho. O pai também tem o ensino médio completo, trabalha em uma empresa e
atualmente esta afastado por condi¢cdes clinicas devido a baixa visdo. Esta

realizando um curso técnico de eletricista para aperfeicoamento.

O irmao mais velho, que ndo apresenta baixa visdo, é o Unico que trabalha. O
segundo irmdo estava desempregado, os familiares relatam que ele apresenta
dificuldades de socializacdo com atitudes de isolamento e que perdeu o emprego
pela baixa visdo. A unica filha do casal, de 25 anos, atualmente esta cursando o

ensino superior. O irmdo que participou da entrevista, de 23 anos, saiu do emprego
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para retomar os estudos. O Cl 9-A frequenta o segundo ano do ensino meédio
durante a manha e no periodo da tarde cursa o técnico de programacéo de jogos.

O diagnostico dos filhos foi realizado a partir da mudanca de trabalho do pai
em que ele precisou passar por consulta com oftalmologista. O profissional, ao
observar as caracteristicas fisicas do pai (bracos e dedos longos), suspeitou de uma
sindrome e pediu para que trouxesse seus filhos, e a partir dai iniciou o
acompanhamento com geneticista que confirmou a sindrome de Marfan. Diante do
diagnéstico o pai e os quatro filhos mais novos sdo acompanhados por

oftalmologista, geneticista, cardiologista e ortopedista.

Todos os filhos apresentam o diagndstico de sub-luxacdo do cristalino em
ambos os olhos secundario a sindrome de Marfan, porém com manifestacbes em
intensidade distintas. Eles utilizam os éculos como recurso de tratamento, o grau do

Cl é de 15 no olho direito e 11 no olho esquerdo.

Eles realizam todas as AVD’s, porém referem que a maior dificuldade esta em
andar de 6nibus e conseguir emprego; apresentam um bom desempenho na escola,

porém referem j& ter vivenciado situacdes de bullying.

A familia se mostra como uma grande rede de apoio para o enfrentamento da
situacdo, além disso, os participantes afirmaram encontrar nos amigos, em alguns
profissionais da escola, na muasica e na igreja um suporte importante. Em relacdo a
assisténcia de saude, eles utilizaram por um periodo o servigo particular, porém o
oftalmologista atendia gratuitamente; todos os outros procedimentos foram
realizados pelo SUS. Citaram também o apoio de uma instituicdo que desempenha
servicos voluntarios e o apoio de uma professora de educacéo especial que atende

criangas nas escolas vinculadas a rede publica.
Familia 10-A

A familia dez é constituida por mée (41), ClI 10-A (17), avo (74), tia 10.1-A (37)
e prima (11), tia 10.2-A (34) e primo (16). Todos residem no mesmo terreno, porém
em trés locais distintos; juntamente com a avoé residem o CI 10-A, o primo e a tia
10.2-A; em um dos anexos da casa residem a tia 10.1-A e sua filha, ja no outro
anexo a mae reside sozinha, pois o Cl 10-A prefere permanecer com a avo por ter

acesso a internet na residéncia. Participaram da entrevista a mae, avo e o Cl 10-A.
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O pai e a mée de CI 10-A nunca estabeleceram uma unido estavel. O pai (39)
ndo tem um vinculo préximo com o filho, relataram que realiza apenas uma
aproximacdo mensal para dar o valor da pensdo. A mae apresenta o ensino médio
incompleto e € doméstica, ha seis anos namora outro rapaz que néo apresenta uma

relacdo harmoniosa com o CI.

Cl 10-A foi diagnosticado com miopia ha sete anos, quando tinha dez anos de
idade. As investigacbes foram iniciadas a partir da queixa de professoras que
notaram o esfor¢o excessivo da crianca para observar a lousa. Elas solicitaram que
a mae o levasse a um oftalmologista e assim foi feito e iniciado a utilizacdo dos
oculos com dez graus no olho esquerdo e cinco no direito. A crianca utilizou o
dispositivo por dois anos até quebra-lo por ser resistente ao uso. Desse modo,
permaneceu sem Oculos por cinco anos, o que ocasionou repetidas faltas na escola,
gue solicitou avaliacdo do conselho tutelar para melhor investigacdo. La Cl 10-A e a
mae foram orientados sobre a importancia de passar por uma nova consulta
especializada e do CI utilizar os 6culos. No ato da entrevista, a mée afirmou que iria

pagar uma consulta particular para agilizar o processo.

Cl 10-A realiza todas as AVD’s sozinho, inclusive a ida para a escola. Nao
refere dificuldades em seu cotidiano domiciliar, mas sim na realizacdo das atividades
escolares, em acompanhar os colegas nas atividades da classe e também relatou
dificuldades para identificar pessoas que o cumprimentam de longe e de se

locomover em ruas movimentadas.

O apoio social recebido é pequeno e se restringe a familia, sendo
desempenhada principalmente pela avé e méae, além disso, eles citaram as escolas
gue o CI 10-A frequentou, pois uma ofertou os 6culos e também a rede publica de
saude no momento do diagndstico inicial. Na escola que o Cl 10-A frequentava no
ato da entrevista, a maior parte dos professores desconhecia as suas limitagdes, nédo

fornecendo o suporte necessario.
Familia 11-A

A familia onze é constituida por avo (49), companheiro da avo, avo (51), ClI
11-A (12), tia (20), cunhado (24) e primo (7 meses). Todos residem em um mesmo

condominio de chacaras se subdividindo em duas residéncias; em uma mora a tia,
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seu esposo, filho e seu pai que é avd da Cl 11-A e na outra reside a avdO com 0
companheiro e a Cl 11-A. Os avos de Cl se separaram ha trés anos, eles sédo os
cuidadores principais de Cl 11-A desde seu nascimento, pois sua méae foi a 6bito por
complicacBes no parto com vinte e oito dias de vida da crianca. O pai de CI foi
ausente desde a gestacdo da mae, forneceu pouco apoio a crianca e foi a 6bito por
acidente automobilistico. Participaram da entrevista a tia, a avo e Cl 11-A.

A avo de Cl é doméstica e o avd trabalha em uma empresa realizando
servicos gerais, ambos com ensino fundamental incompleto. Atualmente, Cl tem
permanecido durante a tarde na casa da tia que € dona de casa e tem um filho

pequeno. O tio é tratorista e cursou o ensino fundamental incompleto.

Cl 11-A foi diagnosticada desde a infancia com baixa visdo por cicatriz em
ambos os olhos decorridos da toxoplasmose. Utilizou apenas os Oculos como

recurso de tratamento.

Cl 11-A frequenta o sétimo ano do ensino fundamental no periodo da manha
e no ultimo semestre, uma vez por semana, recebeu reforco na sala de recursos
fornecido pela prefeitura. Cl relatou que apresenta muitas dificuldades na escola que
perpassam desde o aprendizado até o relacionamento com o0s colegas e
professores. Referiu ndo saber ler e escrever corretamente, que apresenta
dificuldades nas disciplinas de portugués e matematica e que sofre bullying de
colegas da classe; chegou a pedir para avdé que ndo gostaria de frequentar mais a
escola por se sentir triste. Em relacdo ao vinculo com os professores, referiu que
apenas alguns fornecem o apoio necessario como provas e tarefas ampliadas,
porém a maioria desconhece o seu problema e ndo acredita quando ela expde,

afirmam ser apenas preguica da Cl 11-A.

Em relacdo as AVD’s CI 11-A realiza tudo sozinha, porém relata que

apresenta dificuldades para pegar 6nibus.

7

A rede de apoio é estreita, sendo realizada pela prépria familia, citam a
importancia da sala de recursos e do apoio que fornecem a Cl 11-A. A escola
também é citada pontualmente com acdes desenvolvidas pela minoria dos

profissionais, fornecendo um apoio de menor intensidade. Em relacdo ao
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acompanhamento de saude de ClI, este sempre foi feito com atendimentos privados

com investimento da familia nas consultas e aquisicdo dos éculos.
Familia 1-B

A familia 1-B é comporta por pai (40), mée (38) e Cl (4). Além disso, o0s
participantes da entrevista citaram também a familia estendida materna como
membros familiares por exercerem um papel importante. A mae tem onze irmaos,
sendo seis do sexo feminino e cinco do masculino, e seis desses irmaos apresentam
diagnésticos relativos a visdo (ambliopia, estrabismo, daltonismo) e onze filhos
desses irmaos também apresentam. A entrevista foi realizada no domicilio da tia que
€ quem cuida da crianca nos periodos contra turno da escola regular e quando néo
tem atividades na instituicdo de apoio. Participaram da entrevista a mée e a tia e no
decorrer da entrevista apresentaram pequenas entradas com narrativas o primo (20)

e o tio. O pai ndo participou por estar trabalhando no momento da entrevista.

A mae é doméstica e trabalha durante o dia; o pai é motorista e realiza
transporte de cargas, permanecendo algum tempo em viagens. A renda da familia é

de cinco salarios minimos e meio.

O CI 1-B foi diagnosticado com catarata congénita aos trés meses em um
servico de emergéncia que a mae buscou por observar repentinamente que a pupila
do filho dilatou e permaneceu por muito tempo na mesma condi¢do, mesmo quando
a crianca dormia; além disso, a mde também notou uma opacidade branca nos
olhos. Juntamente com a irma, elas levaram o Cl 1-B no Pronto Socorro e a médica,
pelo pouco material especifico para avaliacdo disponivel, realizou encaminhamento
para o oftalmologista com urgéncia para o dia seguinte e conscientizou a mae de
qgue o diagndstico e comprometimento ocular do Cl 1-B eram graves e necessitavam
de cuidado com urgéncia. No dia seguinte, o CIl foi atendido e diagnosticado, o
oftalmologista ligou para um cirurgido e antecipou a gravidade da catarata congénita
antes mesmo da consulta com o especialista. Foram realizados outros exames
complementares e o Cl passou por duas cirurgias préximas, uma com cinco e a
outra com seis meses de vida. Com sete meses, iniciou a utilizacdo dos 6culos de
grau de 21 e 23 em cada lente, esse ja foi realizado a troca duas vezes e o0 grau esta

reduzindo, a lente atual € de 18 e 21 graus. Todo o acompanhamento de saude de
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Cl 1-B foi realizado por plano de saude e atualmente a mée esta buscando o servico
publico.

O CI 1-B vai para a escola desde um ano e dois meses, atitude que a mée
expressou nao ter sido aceita pela familia extensa. Aos poucos, todos aceitaram e
observaram a melhora no desempenho das atividades pela crianca. Ha um ano e
cinco meses, O CI frequenta, uma vez na semana, uma instituicdo de apoio para
pessoas com deficiéncia visual, onde brinca e interage com outras criangas com
problemas visuais e também aprende as AVD’s. No momento, tanto na escola
regular (pré) quanto na instituicdo, os professores estdo ensinando o alfabeto com

letras ampliadas.

Quanto ao desenvolvimento, o Cl apresentou atraso em relacdo as outras
criancas de mesma idade, como para andar, correr, e no momento desempenha a
maior parte das atividades que uma crianca da sua idade realiza. Alimenta-se
sozinho, escova os dentes e toma banho. A mae referiu estar ensinando a crianca a

se vestir.

A mée relatou como importante fonte de apoio a familia extensa e,
principalmente, a irma que cuida do CI 1-B no periodo da tarde, quando nao
frequenta a instituicdo. A tia e sua familia nuclear consideram o Cl 1-B como um
filho, ele é tratado com muito carinho, amor, em um ambiente envolto por
brincadeiras. Também esta presente o apoio exercido por ex chefes da mae e a
instituicdo que o CI 1-B frequenta. Para o enfrentamento, a mae cita a
espiritualidade e também as pessoas que faziam parte da igreja por ela sentir que
podia receber amparo caso precisasse, a disponibilidade dos amigos da igreja foi

representativa para a mae.
Familia 2-B

A familia é constituida pela mée (24), padrasto (27), pai (41) e filhos, sendo,
Cl 2.1-B (9) e Cl 2.2.-B (6). Os pais se separam ha 6 anos e apresentam a guarda
compartilhada das criancas. Diariamente as criancas frequentam no periodo da
manha a instituicdo de apoio para pessoas com DV e a tarde permanecem na escola
regular, ao término das atividades eles vao para a casa da mée, jantam, tomam

banho e a noite o pai leva os filhos para dormirem em sua casa. Ha um ano e meio
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a méde estd com um novo companheiro com quem reside, ela refere que ele e as
criangas tém um bom relacionamento. A entrevista foi realizada em uma sala

reservada cedida pela instituicdo de apoio, apenas a mae participou da entrevista.

A méae concluiu o ensino médio e trabalha como copeira em periodo integral.
Na semana da entrevista, ela foi informada que a instituicdo ndo atenderia mais as
criangas diariamente devido a alta procura por outras familias com prioridades no
atendimento. Assim a partir do segundo semestre de 2015 as criangas iriam
frequentar a instituicdo apenas uma vez na semana e continuariam a receber o
atendimento com a psicologa. Devido a essa noticia, a mae se apresentou

extremamente emotiva no decorrer da entrevista.

Ambos os filhos tém ocular congénito. O CI 2.1-B foi diagnosticado aos trés
meses de idade, pois a mae procurou rapidamente o pediatra por observar uma
alteracdo na cor do olho e também o nistagmo. A crianca utilizou como recurso de
tratamento o tampéao e os oculos desde um ano de idade, atualmente tem grau 7,0
no olho direito e 6,5 no olho esquerdo. Ja CI 2.2-B foi diagnosticada alguns meses
depois por ndo apresentar alteracdo ocular e apenas apos alguns meses iniciou o
quadro de nistagmo. Ela utilizou apenas os 6culos e, atualmente, tem o grau 4,5 no
olho direito e 5,0 no olho esquerdo. O acompanhamento da assisténcia em saude

dos Cl’s 2-B é realizada pelo SUS.

O CI 2.1-B cursa o terceiro ano do ensino médio e ndo apresenta um
comportamento adequado, pois em algumas circunstancias ja agrediu professores e
colegas, assim o relacionamento estabelecido na escola é ruim, sofrendo o
preconceito advindo dos colegas. Devido ao sono agitado, a mé&e levou-o ao
psiquiatra e atualmente ele toma uma medica¢éo (ndo soube informar o nome) para
dormir mais tranquilamente. Apesar do comportamento agitado, ele apresenta um
bom desenvolvimento e acompanha a classe nas atividades. Ja Cl 2.2-B € mais
tranquila e ndo refere problemas de comportamento ou de aprendizado na escola.
As criangas realizam praticamente todas a atividades diarias sozinhas, porém nao se

servem durante as refei¢oes.

A mée relatou como uma importante fonte de apoio a instituicdo que
frequentam, diz que encontrou além do apoio instrumental, a permanéncia dos filhos

no contra turno da escola regular, como também o apoio emocional. No momento da
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entrevista, expressou a necessidade de reorganizar a vida dela e dos filhos devido a
saida das criangcas da instituicdo. O apoio da familia é extremamente restrito a
instituicdo. Para aquisicdo e troca dos oculos é mde quem arca com 0S custos,

sendo que 0 pai mostrou-se ausente nesse processo.
Familia 3-B

A familia é constituida por pai (73), mae (65) e quatorze filhos, desses quatro
faleceram e dois moram em estados diferentes; os oito que residem no municipio B
moram proximos e se mostram muito presentes. Participaram da entrevista o pai, a
mae, o Cl 3-B (14) e duas irmas (33 e 35). Os pais sao analfabetos e aposentados e

as irmas que participaram da entrevista sdo camareiras.

Cl foi adotado ao nascer. Quando iniciou 0 processo de escolarizacao
apresentou dificuldades na aprendizagem e, em casa, aproximava-se
demasiadamente de objetos. Aos oito anos de idade, a méde o levou ao médico que
0 encaminhou para o oftalmologista e assim foi diagnosticado com baixa visdo por
cicatriz em ambos os olhos decorridos da toxoplamose. O acompanhamento de

saude de CI 3-B é realizado pelo SUS.

Cl cursa 0 nono ano do ensino fundamental no periodo da tarde e a instituicao
de apoio para pessoas com DV no periodo da manhd. Como recurso para o
aprendizado, o adolescente utiliza material ampliado, lupa e os professores o

colocam sentado em carteiras na frente da sala.

O adolescente realiza todas as AVD’s sozinho, em casa os familiares veem
seu diagnostico com naturalidade e relatam que a dificuldade esta na mobilidade na
rua e para pegar 6nibus. De acordo com a familia esta preocupacgédo é ampliada pela

fase da adolescéncia e também pela regido de vulnerabilidade em que residem.

A familia representa a grande fonte de apoio para vivenciar o diagnéstico do
Cl 3-B, eles se reorganizam para buscar o melhor para o adolescente. Além da
propria familia, eles afirmam encontrar apoio na instituicdo para pessoas com DV e

também na espiritualidade.

Familia 4-B
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A familia 4-B é constituida por mée (26), pai (34), sobrinha (14) e trés filhos
(13, 12 e 10) do casal que moram juntos ha quinze anos. Participaram da entrevista

a mée e o Cl 4-B, que é o filho do meio (12).

A mée cursou o ensino médio incompleto e junto com os membros da familia
trabalha como autbnoma em um ferro velho anexo a residéncia. A mae foi
diagnosticada com catarata congénita na infancia, sendo corrigida com intervencéo
cirtrgica aos oito anos de idade e ndo voltou a apresentar o problema novamente. O

diagnoéstico materno ndo tem correlagdo com o do filho.

A mae recebeu o diagnéstico de toxoplasmose na gestacdo e realizou 0s
tratamentos necessarios no pré-natal. Ao nascer, o Cl 4-B passou por inimeros
exames para investigacéo e assim foi diagnosticado com cicatriz em ambos os olhos
decorrente de toxoplasmose. Como tratamento, ao completar dois anos de idade,
passou por dois procedimentos cirdrgicos, um em cada olho, realizados pelo SUS. A
mae relatou com énfase a melhora na visdo do filho apés os procedimentos
cirdrgicos e a alteracdo em seu comportamento ficando mais curioso e ativo. Nao
utilizou 6culos até o momento, porém, na dultima consulta, o oftalmologista

prescreveu o recurso.

Atualmente CI cursa o oitavo ano do ensino fundamental no periodo da tarde
e pela manha frequenta diariamente, desde os seis anos de idade, a instituicdo de
apoio a pessoas com DV, onde além de realizar as tarefas da escola regular também

frequenta as atividades de esporte, informatica e a radio.

Cl realiza todas as AVD’s sozinho, relatam que a Unica dificuldade e

apreensao familiar € a mobilidade fora de casa como atravessar ruas e pegar

onibus. Até o momento o Cl 4-B vai apenas a casa dos vizinhos sozinho.

A rede de apoio da familia se mostra restrita a familia nuclear, a escola

regular de CI e principalmente a instituicdo que ele frequenta.
Familia 5-B

A familia € constituida por pai (68), mae (45), uma prima (15) que tem uma
filha de cinco meses e sete filhos sendo dois meninos (21 e 22) do relacionamento

anterior do pai, trés meninos (30, 22 e 16) do relacionamento anterior da mée e duas
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meninas (10 e 8) do atual relacionamento. Apenas o filho mais velho, que ja é
casado, ndo mora na mesma casa com o restante da familia. Participaram da

entrevista o pai, a mae e a prima. No momento da entrevista Cl estava na escola.

A mée tem o ensino médio incompleto, trabalha em um restaurante no
periodo noturno e realiza bicos durante o dia. Apresenta deficiéncia auditiva desde
0s oito anos de idade, realizou quatro procedimentos cirurgicos para reconstrucao do
timpano e atualmente utiliza aparelho externo. O pai € aposentado e desde julho de
2014 esta vivenciando as consequéncias de trés acidentes vasculares cerebrais.

Cl 5-B é a filha mais velha do atual relacionamento. A crianca foi
diagnosticada com luxacéo congénita no cristalino aos quatro anos. Com trés anos
de idade, a familia comecou a perceber alguns sinais como se aproximar
demasiadamente dos objetos, principalmente da televisdo. Esperaram alguns dias
antes de leva-la ao pediatra, visto que acreditam que a mudanc¢a de comportamento
estava relacionada ao nascimento da irma mais nova. Ap0s a permanéncia da
mudanca de comportamento, a mée levou-a ao pediatra da UBS que a encaminhou
ao oftalmologista; durante a consulta, o0 médico observou altera¢des e encaminhou-a
para realizar acompanhamento em servico especializado. Para tratamento foram
realizadas uma cirurgia e a prescricdo de 6culos que Cl 5-B utiliza desde os cinco

anos; ja foram realizadas cinco trocas e o grau vem diminuindo progressivamente.

Cl 5-B cursa o quinto ano do ensino fundamental no periodo da manhé e a
tarde frequenta a instituicdo de apoio para pessoas com DV realizando atividades
para auxiliar nas tarefas escolares, esporte, masica e a alfabetizacdo em braile,
mesmo nao sendo necessario para o seu aprendizado atualmente. Na escola regular
é ofertado o material ampliado. Das AVDs, a crianga realiza tudo sozinha, menos
servir a comida no prato, porém a mae relata ainda que durante as atividades ela

pede ajuda diversas vezes para realiza-las.

A familia nuclear e a familia extensa, representada pelos tios por parte de
mae, sdo uma grande fonte de apoio para a familia. Além disso, eles afirmaram a
importancia desempenhada pela escola regular e principalmente pela instituicdo de

apoio a pessoas com DV.

Familia 6-B
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A familia 6-B € constituida por mae (40), trés filhos, sendo uma menina mais
velha de 17 anos que tem baixa visdo e recentemente mudou-se para outro estado
com o namorado, um menino de 15 anos que cursa o primeiro ano do ensino medio
e a Cl 6-B de 13 anos que apresenta baixa visdo. Além da familia nuclear, os
membros citaram como essenciais a familia estendida por parte materna que é
constituida por avo (67) que ndo tem a visdo em um dos olhos, sete tias (45, 37, 35,
32, 29, 25 e 24), sendo que duas apresentam DV e trés tios (38, 36 e 28) em que um
apresenta DV e o do meio foi a Obito na primeira infancia. Todos os sobrinhos
homens ndo apresentam problemas visuais ja as meninas utilizam 6culos e os casos
mais graves da familia sdo os casos da Cl 6-B e de sua irma. Moram na mesma
casa a mae, o irmado do meio e a Cl 6-B, foram esses que participaram da entrevista.

O pai (39) é presente na vida das criancas, porém estdo separados ha dez anos.

A mae é analfabeta, dona de casa e tem diagndstico de cegueira desde a
infancia por glaucoma congénito. Até os seis anos de vida visualizava clarbes e apos
essa idade perdeu progressivamente a visdo. Ela é dona de casa e recebe o
beneficio do governo e € com esta renda e com uma ajuda de trezentos reais do pai,
gue atualmente reside em outro estado, que a familia sobrevive em uma casa de

chao batido.

Toda a familia residia no Nordeste até a tia mais velha apresentar uma perda
gradual na visdo e decidirem se mudar para o interior de Sdo Paulo por melhores
perspectivas de diagndstico e apoio terapéutico. A familia passou por mapeamento
genético, porém até hoje ndo sabem exatamente o diagndstico. Atualmente, apenas
a avo e a Cl 6-B passam por consultas de rotina com o oftalmologista por serem as

Gnicas que tém o problema visual e ndo apresentaram perda total da visao.

Cl 6-B foi acompanhada desde o pré-natal em relacdo aos riscos de vir a ter
uma DV congénita devido ao historico familiar, ja na maternidade saiu com
encaminhamento para o HC onde recebeu o diagndstico de BV. Como terapéutica,
utiliza duas vezes ao dia o colirio e desde os seis anos de idade os 6culos. Cl referiu
perceber uma piora na progressao visual. Atualmente estd no sétimo ano na escola
regular que frequenta no periodo da tarde e pela manha recebe apoio da instituicao
para pessoas com DV, realizando atividades de orientacdo das AVD’s, informatica,

refor¢co das atividades escolares e frequenta a radio da instituicdo. Cl realiza todas
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as atividades do dia a dia sozinha, apenas para ir e voltar da escola que ela vai de

van.

A rede de apoio da familia se constitui em um apoio mutuo de seus préprios
membros. A familia também citou um apoio para a CI advindo da instituicdo para
pessoas com DV e também um apoio instrumental de um padre que frequenta a

instituicdo semanalmente.
Familia 7-B

A familia 7-B é composta por mée (44), pai (47) e trés filhos, sendo que o
primeiro (22) é do relacionamento anterior do pai e os dois mais novos (15 e 13) sdo
do relacionamento atual, ambos apresentam a baixa visdo. Os pais dos Cl’s estdo
juntos ha vinte anos. Apenas o filho mais velho ndo reside com a familia e também

nao participou da entrevista.

O diagndstico de catarata congénita dos Cl’'s esteve presente no bisavo, na
avo e na mae. A que foi diagnosticada com dois anos e meio, passou por cirurgia,
porém a visao foi reduzindo progressivamente. Ela trabalhava em uma empresa ha
vinte e cinco anos, permaneceu afastada pela baixa visdo por dois anos e
recentemente estd sendo reabilitada em outra empresa. O pai apresenta glaucoma,
apos cirurgia sem sucesso no olho esquerdo a visado ficou comprometida, ja no olho
direito a pressdo € controlada por colirio uma vez ao dia. O pai € vendedor de

autopecas.

O CI 7.1-B é uma menina de quinze anos e o Cl 7.2-B é um menino de treze
anos. Cl 7.1-B foi diagnosticada na maternidade e recebeu acompanhamento por
plano de saude. CI 7.2-B iniciou o quadro com dois anos de idade, pois também
recebia acompanhamento de oftalmologista e ndo havia nada diagnosticado um més
antes de apresentar os primeiros sinais para a BV como tropec¢Oes e dificuldades
nas brincadeiras com objetos pequenos. Ambos realizaram como terapéutica a
cirurgia e, posteriormente, a utilizacdo dos 6culos até os dias atuais. 7.1-B apresenta
uma lente de 13 graus, ja Cl 7.2-B com menor grau (desconhecem informacao), por
ter passado por um procedimento mais avangado com a insergao de lente intraocular

além dos oculos. Em relagdo a aceitacdo da baixa visdo Cl 7.2-B apresenta
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resisténcia e assim nao utiliza os recursos de apoio para o0 aprendizado

disponibilizados na escola.

Cl 7.1-B cursa o primeiro ano do ensino médio e Cl 7.2-B o oitavo ano do
ensino fundamental em escolas distintas. No periodo da tarde, ambos frequentam
duas vezes na semana a instituicdo de apoio para pessoas com DV e realizam
atividades de natacd@o, musica, radio, AVD’s, mobilidade e auxilio nas tarefas da
escola. Além disso, realizam aulas de teatro.

Em relagéo a independéncia, a mae relatou que eles fazem tudo sozinhos,
desde as atividades de autocuidado até em relacdo a pegar 6nibus. A mae é
enfatica ao expressar a importancia da independéncia, pois ela foi educada com
atitudes de superprotecdo e ndo gostaria que os filhos passassem pela mesma

situacgao.

A rede de apoio da familia encontra-se principalmente entre os préprios
membros da familia nuclear e também na familia extensa por parte paterna. A
instituicdo de apoio aos DV e a igreja também foi citado como um importante suporte

familiar.

6.2 A experiéncia de familias de criancas e adolescentes com deficiéncia

visual

Buscar compreender a unidade familiar que apresenta uma crianca ou
adolescente com DV perpassa por inUmeras experiéncias. As familias resgatam
desde os primeiros sinais da DV, as dificuldades enfrentadas no decorrer da
deficiéncia, as estratégias utilizadas para o cuidado e o apoio social encontrado

neste percurso, até os dias atuais em inimeras vivéncias diarias.

A experiéncia das familias serd exposta no formato de artigo cientifico, pois
isso confere dindmica na divulgagéo dos resultados, o que julgamos importante para

gue novas informacbes sejam incorporadas a pratica profissional e para que a

realidade das familias de criancas e adolescentes com DV possam ser mudadas.

Apos leitura e releitura exaustiva das entrevistas, identificamos temas e as
suas categorias e subcategorias que apresentam o panorama geral da experiéncia

(Quadro 3), e que para a elaboragao dos artigos sofreram uma recomposigao.
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Quadro 3 - Temas, categorias e subcategorias representativas da experiéncia de
familias de criancas e adolescentes com deficiéncia visual, de dois municipios do
interior do estado de S&o Paulo, Brasil.

Processo
diagnostico

Primeiros sinais da

deficiéncia visual

Perceber os primeiros sinais

Sentir dificuldade na percepcdo dos primeiros
sinais

Sentir o impacto do diagnostico inesperado

Processo decisoério

Sentir as duvidas do primeiro diagndstico

Buscar por assisténcia em sadde digna

Precisar tomar as decisfes sobre as condutas
terapéuticas

Vivenciar a | Ser diferente Sentir 0 preconceito dos colegas e professores
escola Vivenciar os reflexos do preconceito
Resignificar os materiais de apoio
Reconhecer o apoio dos pares
Dificuldades no | Sentir as dificuldades para o estabelecimento
aprendizado do aprendizado
Reconhecer as limitagbes para a colaboragéo
do aprendizado no domicilio
Ser reconhecido pelo desinteresse
Vivenciar o (des) apoio Precisar aprender sem 0s recursos necessarios
Estar invisivel para os educadores
Valorizar a socializacdo no espaco escolar
Sentir as diferencas e dificuldades na interacdo
fora do domicilio
Adaptacdes Estar sensivel para as | Aceitar a condicéo
que peculiaridades da pessoa R_espeitar a pessoa da crianca com deficiéncia
transcorrem o com deficiéncia visual visual — _
Olhar com otimismo e acreditar que as
pr(_)cesso de repercussdes sdo minimas
cuidar do [Recursos de tratamento Buscar adaptacio ao recurso
membro Valorizar as modificacbes apds 0s recursos
familiar com Se tornar dependente do recurso
deficiéncia Adaptar o cotidiano Considerar minima as adaptacdes
visual Precisar adaptar para facilitar o cotidiano

Familia sempre atenta

Permanecer vigilante na da

deficiéncia visual

progressao

Agir para proteger

Buscar o limiar entre proteger e superproteger

Projetar o futuro dos membros com deficiéncia
visual

Ter apoio social para
enfrentar a deficiéncia
visual

Sentir 0 apoio dos familiares e amigos

Sentir forca e esperanca na espiritualidade e
religiosidade

Encontrar o0 apoio nas atividades culturais

Encontrar a sustentacdo e a instrumentalizagédo
para o cuidado nas instituicdes

Viver o enfoque biomédico das instituicbes de
saude

Fonte: Producéo da propria autora
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Os temas, categorias e subcategorias representativas deste trabalho foram

reorganizados, discutidos e apresentados no formato de trés artigos cientificos:

Artigo 01: Trajetoria de adaptacdes realizadas por familias de criancas e

adolescentes com baixa visao

Artigo 02: Rede de suporte da familia da crianca e adolescente com deficiéncia

visual: potencialidades e fragilidades

Artigo 03: Vivéncia escolar da crianca e do adolescente com deficiéncia visual:

perspectiva familiar

Artigo 01

Trajetoria de adaptacdes realizadas por familias de criancas e adolescentes
com baixa visdo

Trajectory of adaptations done by families of children and teenagers with low vision

Trayectoria de adaptaciones realizadas por familias de nifios, nifias y adolescentes

con baja vision
RESUMO

Objetivo: compreender a experiéncia de familias de criancas e adolescentes com
deficiéncia visual com énfase nas adaptacfes realizadas no cotidiano. Método:
pesquisa qualitativa, descritiva, que utilizou como referencial teérico o Interacionismo
Simbdlico e andlise de narrativa como método. Coleta de dados por meio de
entrevista semiestruturada, gravada com 18 familias de criancas e adolescentes com
deficiéncia visual, totalizando 61 participantes de dois municipios do interior do
estado de Sao Paulo. Resultados: a andalise das narrativas possibilitou a
compreensao de 5 temas: processo diagndstico, recursos de tratamento, estar
sensivel as peculiaridades da crianca, adaptacfes ao longo da trajetoria e estar
sempre atenta. Concluséo: a familia realiza um movimento proprio de modificacdes
gue estiveram presentes em toda a trajetoria percorrida pelos membros, essas

repleta de interagbes e significados. Faz-se necessario a capacitagdo dos

" Este artigo aguarda a designacgéo de para qual revista sera encaminhado.
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profissionais da saude para que possam respaldar as familias de criancas e

adolescentes com deficiéncia visual com informagfes e apoio necessario.

Descritores: Criangas com deficiéncia; Baixa visao; Enfermagem familiar.

ABSTRACT

Objective: understand the experience of families with visual impaired children and
teenagers with emphasis in the adaptations made in their routines. Method: this is a
qualitative and descriptive study that used as theoretical reference the Symbolic
Interactionism and narrative analysis. The data were collected using semi-structured
interviews recorded with 18 families whose children and teenagers have visual
impairment, with a total number of 61 participants from two cities in the state of Sao
Paulo, Brazil. Results: with the analysis of the narratives, we have five themes:
diagnosis process, treatment resources, sensibility to the peculiarities of these
children, adaptations along the trajectory and special attention. Conclusion: the
families make their own modifications that are presented in all the trajectory of their
children, full of particular interactions and meanings. It is necessary the qualification
of health professionals to support and help these visual impaired children and

teenagers families.
Descriptors: Disabled children; Vision low; family nursing
RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de familias de nifios, nifias y adolescentes con
deficiencia visual con énfasis en las adaptaciones realizadas en el cotidiano.
Método: investigacion cualitativa, descriptiva que utilizé como referencial tedrico el
Interaccionismo Simbdlico y analisis de narrativa. Colecta de datos por medio de
entrevista semiestructurada, grabada con 18 familias de nifios, nifias y adolescentes
con deficiencia visual, totalizando 61 participantes de dos municipios del interior del
estado de Sao Paulo. Resultados: el analisis de las narrativas posibilité la
comprension de 5 temas: proceso diagndstico, recursos de tratamiento, estar
sensible a las peculiaridades de los nifios y niflas, adaptaciones a lo largo de la
trayectoria y estar siempre atenta. Conclusion: la familia realiza un movimiento

propio de modificaciones que estuvieron presentes en toda la trayectoria recorrida
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por los miembros, estas repleta de interacciones y significados. Se hace necesaria la
capacitacion de los profesionales de salud para que puedan respaldar a las familias
de nifios, nifias y adolescentes con deficiencia visual con informaciones y apoyo

necesario.

Descriptores: Nifios con discapacidad; Baja vision; Enfermeria de la familia

INTRODUCAO

De acordo com a Classificacado Internacional de Funcionalidade (CIF) as
deficiéncias sé@o problemas nas fungbes ou estruturas do corpo que ocasionam
perdas significativas’. A deficiéncia visual (DV) abrange o conceito de baixa visdo e
de cegueira?, vale destacar que ambas causam repercussdes para a vida e cotidiano
da pessoa com DV e sua familia, cabendo aos profissionais a elaboracdo de
investigacbes e politicas publicas que busquem uma abordagem integral para a

unidade familiar em que a pessoa com deficiéncia esta inserida®.

As repercussfes permanentes ocasionadas pela deficiéncia visual dédo a ela
um carater crbnico. A vivéncia de uma condicdo cronica em familia € permeada por
inUmeros sentimentos e modificagbes. A familia se depara com as incertezas e
medo diante do diagnostico e da aceitacdo do membro na sociedade, além de

vivenciar o luto pela perda do filho idealizado™”.

O cuidado de uma criangca com DV pode ocasionar inUmeras dificuldades e
modificacdes na rotina dos membros da familia como a auséncia de informacdes
sobre as estratégias para o desempenho do cuidado, dificuldade no acesso aos

servicos de salde, sobrecarga, auséncia de apoio e preconceito®.

Para que as criancas e o0s adolescentes com DV possam realizar as
atividades do dia a dia, diversos aspectos estao envolvidos, exigindo sensibilidade e
valorizagdo dos processos de adaptacdo as novas demandas reais e potenciais
pelos profissionais envolvidos na assisténcia e pela prépria familia’. Para que
ocorram modificacdes no cenario de atencédo a pessoa com DV, a familia deve ser
instrumentalizada pelos profissionais da saude com acesso a informacéo e servigos

de satide com garantia de capacitacéo para o cuidado do membro familiar®.
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Frente as repercussfes no cotidiano da familia que vivencia a deficiéncia
visual, o objetivo da pesquisa é compreender a experiéncia de familias de criancas e
adolescentes com deficiéncia visual com énfase nas adaptacfes realizadas no

cotidiano.
METODOLOGIA

Este artigo integra parte de uma dissertacdo de mestrado . Pesquisa de
abordagem qualitativa, descritiva que utilizou os pressupostos do Interacionismo
Simbdlico (IS) como referencial tedrico. Esta abordagem apresenta trés fundamentos
basicos, sendo o primeiro: que o ser humano age em relacdo ao significado que as
coisas tém para ele; o segundo: que o significado atribuido as coisas € derivado da
interacdo social que os seres humanos estabelecem entre si e com 0s objetos
sociais ali presentes e por ultimo: que os significados sdo modificados pelo processo

interpretativo utilizado pelos individuos para lidar com o que encontra®.

Esta investigagao foi realizada com familiares de criangas e adolescentes com
deficiéncia visual como também a prépria crianca ou adolescente, quando
desejavam participar. O conceito de familia adotado é proposto por Wright e Leahey
(2012)*, ou seja, familia € quem os membros dizem ser. A coleta de dados ocorreu
no periodo de novembro de 2014 a julho de 2015 em dois municipios do interior do
estado de S&o Paulo. Para a identificacdo dos sujeitos no municipio A, solicitamos
uma lista fornecida pela Secretaria de Educacdo do Estado de S&o Paulo com a
identificacdo das escolas que constavam criancas e adolescentes matriculados com
o diagndstico de DV. ApGs o fornecimento da lista, as escolas foram contatadas para
mediar o encontro das pesquisadoras com a familia. No municipio B, foi feito contato
com uma instituicdo de apoio para pessoas com DV que mediou 0 acesso as
familias. Em ambos os municipios, foi utilizado como estratégia de aproximagéo,
uma carta de convite para participacdo em pesquisa entregue aos alunos com DV
com a orientacdo de que a entregassem aos pais e, apos responderem a carta, que
devolvessem a escola. Especificamente no municipio A, alguns coordenadores
entraram em contato diretamente com a familia por contato telefénico ou

pessoalmente.

" “Cuidado a crianga e ao adolescente com deficiéncia visual: experiéncia da familia”.
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Participaram da pesquisa 18 familias de criancas e adolescentes com
deficiéncia visual, totalizando 61 participantes. Para a coleta dos dados foi utilizada a
elaboracdo do genograma, ecomapa e entrevista semiestruturada, em um unico
encontro e audiogravada. As entrevistas foram realizadas no domicilio (16) e em
alguns casos na instituicdo de apoio (2), de acordo com a preferéncia da familia.
Como referencial metodoldgico utilizou-se a analise de narrativa por ser uma
estratégia de compreender historias vividas. Ao narrar o participante reconhece e
elabora a sua experiéncia social**. Para anélise abordamos a perspectiva na qual
levamos em consideracdo o todo da historia narrada e o conteddo trazido dos

temas?.

Para identificacdo dos recortes das narrativas utilizamos o parentesco que a
pessoa entrevistada apresentava em relacdo a crianca ou adolescente seguido do
namero sequencial em que a entrevista foi realizada e a letra, a ou b, para

diferenciar o municipio em que reside a familia.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Séo Carlos, sob parecer numero 1.034.350. A participacdo dos membros
da familia foi voluntaria com assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e para os menores de dezoito anos o Termo de Assentimento
(TA). Todos os aspectos contidos na Resolu¢céo n° 466 /2012, do Conselho Nacional

de Saude foram respeitados™®.
RESULTADOS

1) Processo diagnéstico
Diagnostico inesperado

O diagnostico de DV se apresentou inesperado para algumas familias
entrevistadas. A maior parte delas ndo saiu da maternidade ou da UTI Neonatal com
esta confirmacdo, mesmo quando a causa da baixa visdo era por condi¢ao
congénita, sendo diagnosticado apenas quando a familia buscou nova assisténcia

em salde.

Eu ja tinha escutado falar que a criangca que ficava na incubadora podia ter problemas

visuais. Mas como o médico falou que néo tinha afetado nada... (Mae 2-A).
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[...] o médico me colocou em uma sala escura e foi fazer o exame de fundo de olho com ele
no meu colo. Eu lembro perfeitamente que ele batia o aparelho e olhava ai ele falou: “Ah,
esta tudo perfeito com a visdo dele, o aparelho esta com defeito!” Entdo ele atribuiu o nédo
ver ao aparelho, mas néo era. O problema estava no olho da crianc¢a [...] mas como eu acho
que ele ja tinha feito em outras criangcas e tinha dado certo, ele atribuiu que o problema
estava no aparelho (Mae 1-B).

O diagnéstico de DV pode se apresentar inesperado para as familias devido
ao desempenho adequado nas ac0des realizadas pelas criangas como o correr, subir
escadas com facilidade, mobilizacdo dentro do domicilio e por estar sempre em
momentos de recreacdo. Tais sinais ocultam a repercussdo da deficiéncia visual,
levando mais tempo para que a familia perceba os pequenos sinais e busque

assisténcia em saude.

[...] eu nem sabia que ele ndo enxergava. Ele fazia tudo, ele corria, ele subia nas coisas, ele

trocava de canal, sempre assim (Irma 2.1-A).

O maior problema, é que ndo viamos nada de errado, eram em poucos momentos que
percebiamos que ele ndo enxergava. (Mde 6-A) [...] Coisas pequenas. [...] 0 mais curioso

para nés é que ele andava pela casa e ndao trombava com nada (Pai 6-A).

Primeiros sinais

E no ambiente domiciliar que os primeiros sinais s&o percebidos. A familia
permanece atenta a todo o processo da deficiéncia, se mostrando como um grande
aliado na deteccéo dos sinais, apreendidos antes mesmo do ingresso da crianca nas
atividades escolares. Com o olhar atento, a familia comeca a constatar a presenca
de alguns sinais incomuns, vistos com estranheza principalmente quando a crianga
se aproximava exageradamente de objetos que desejava visualizar, como televiséo,
computador, videogame e fotos. Os sintomas foram notados também em
brincadeiras comuns da infancia, que na interagdo a criangca nao respondia
adequadamente, pois no momento em que a familia jogava objetos ndo conseguia
visualiza-los. Em reacdo aos sinais, a familia afastava a crianca dos objetos, e a
partir das reaproximacdes da crianga, a familia reconhecia a dificuldade do filho e

buscava a consulta médica para encontrar resposta para tais acoes.
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No6s descobrimos pelo jeito que ele sentava para assistir televisdo, ele grudava, era assim
muito perto, ai minha mée foi vendo isso (Irm& 2.1-A). Ai eu perguntava: “Vocé (Cl) tem
problema de vista?” e ele “Nao mée, ndo tenho!” (Mae 1-A). Achava que era normal! (Irma
2.1-A).

Ele (Cl) perdeu a visdo do mesmo jeito que eu, € como se a situagcao que aconteceu comigo
tivesse voltado ao presente. Eu perdi... meu pai jogou um monte de bala para mim e eu falei
“Pai, eu ndo estou vendo!” e eu colocando a mao. E o (nome do CI 7.2-B) ja comegou a
bater a cabeca no sofé, na parede. eu também dei bala para ele (Cl) e ele falou “Méae, eu
nao estou vendo!” e eu falei para o meu marido: “A histéria esta se repedindo do mesmo
jeitinho!” (Mae 7-B).

A familia também observa as altera¢des oculares expressas no estrabismo e
no nistagmo, presente em algumas criancas com DV. O déficit de desenvolvimento
também é relatado como desencadeador do movimento de busca por atendimento

meédico.
[...] O olho do (nome do CI 4-A) era bem tortinho mesmo (Mae 4-A).

O (nome CI 2.1-B) eu percebi logo que ele nasceu, era diferente, o olho era vermelho e

também tremia, tinha o nistagmo, ai eu marquei consulta (Mae 2-B).
Processo decisorio

A familia também é vigilante na busca incansavel pelo diagnéstico e
tratamento e ao encontrar uma assisténcia de saude que julga adequada, passa a
confiar nas condutas realizadas pelos médicos especialistas. As propostas de
condutas terapéuticas sdo decididas em familia, com influéncia direta da equipe
meédica, principalmente quando ha indicacdo de tratamento cirargico. O processo
decisério muitas vezes cabe aos pais e responsaveis, porém esta fase de escolha
terapéutica pode acontecer na adolescéncia, cabendo ao préprio jovem com DV
decidir sobre a conduta a ser tomada. Sentimentos de medo, divida e esperanca

fazem parte dessa experiéncia.

Era muito dificil, muito dificil, mas eu tinha que encarar. No comec¢o eu achava que ia dar
tudo certo, que ele iria voltar a enxergar, que iria colar a retina, entdo eu tinha esperanca...
Eu tive que tomar a decisdo, ou ele fazia as cirurgias, ou ficava cego (de um olho), como ele
ficou. [...] eu tinha que tentar [...]. Foi muito dificil e € dificil até hoje. Como agora, essa

decisédo dele tirar o olho, isso para mim estd sendo muito dificil de pensar, porque eu nao sei
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como vai ser [...] cada dia que passa que eu sei que esta chegando o dia de ir para |4, fica
mais dificil, porque eu ndo sei como eu vou fazer [...]. Ele falou que ele ndo quer... Ele
queria no comeco, agora ele esta falando que ele ndo quer, sé que a médica falou para ele
que essa decisdo € dele, que ele que ter4 que tomar, porque enxergar ele ndo vai mais
nesse olho [...] (Mae 8-A).

A meédica disse: “Vou explicar: se ficarmos sem fazer cirurgia ela vai perder a viséo e se
tentarmos tirar tudo o que esta quebrado e trabalhar com os 6culos hd uma possibilidade
grande de ficar com um pouco de visdo, mas enxergando!” E eu falei: “Vocé me da cinco
minutos que eu vou la fumar e ja volto?” Os menores atras de mim e eu chorava, enrolava o
cabelo e chorava. Voltei e falei: “Dra. eu acho que vocé pode fazer essa cirurgia!” E eu

chorava... eu sentei naquele hospital, eu chorava (Mae 5-B).

2) Recursos de tratamento
Vida mudando com os recursos

Foram narrados por essas familias de criancas e adolescentes com DV como
sendo experiéncias muito marcantes os procedimentos cirlrgicos e a utilizacdo dos
recursos de tratamento (Oculos e lente). Essas situacBes ndo ocorreram com todos
os individuos que apresentam dificuldades visuais devido as inUmeras causas e

formas de tratamento.

Nesse processo, a familia mostra-se euférica e com imensa satisfacdo ao
observar as alteragOes vividas pela crianca e as mudangas no comportamento,
passando a ser mais ativa, curiosa, com melhores aquisicdes no desenvolvimento e
no desempenho das Atividades de Vida Diaria (AVD’s). As conquistas e a

independéncia estédo correlacionadas a boa adaptacdo aos recursos de tratamento.

Quando ele comegou a usar os oculos foi tudo novo (Pai 6-A). [...] fez a cirurgia, comegou a
usar os oculos: outra crianga. Parece que quer correr mais, quer mexer mais, quer baguncar
mais [...] (Mae 6-A).

Antes dos Oculos era bem mais dificil, ele tinha dificuldades para fazer quase tudo (Irméo
2.1-A). Eu dava banho nele, ele ndo conseguia pegar o sabonete (Mae 2-A). [...] ele ndo
conseguia comer sozinho, por exemplo, mesmo com 5 anos, 6 anos... ele ndo conseguia

comer sozinho, acho que ele ndo enxergava o talher direito e a comida [...] (Irm&o 2.1-A).
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Quando ele era bebé e colocou 6culos, ele via luz, quis enxergar, e desenvolveu rapidinho...

Antes ele era molinho, dormia e acordava (Mae 1-B).

[...] depois que ele fez a cirurgia... nossa! Ninguém segurava o garoto, que medo que eu
fiquei! (énfase) [...] ai que ele comecou a andar de verdade, depois que ele fez a primeira
cirurgia ele passou a andar sem medo [...]. Ele ia, se soltava e queria ver tudo, ele pegava
as coisas pequenas e aproximava bem perto do olho para ver, super curioso [...] (Mae 4-B).

Adaptacao ao recurso

Assim que o recurso terapéutico é inserido na vida diaria da crianca, ha certa
estranheza, até que, com o tempo, a utilizacdo se torna habito. H4 necessidade de
um periodo de experiéncia para que todos se familiarizem com os éculos. A familia
mantém a vigilancia quanto ao uso dos recursos Opticos; se mostra atenta e nos
momentos em que a crianga ou adolescente ndo os utilizam, as cobrancas
acontecem. Tais acdes sdo realizadas para que ndo submetam a visdo a esforcos
extremos. Nesse processo, a familia pode se defrontar com a heterogeneidade na
aceitacado do recurso, apesar dos esforcos, havendo aqueles que aceitam muito bem

e outras nem tanto.

Um éculos bem pequenininho, quando chegou eu chorei, pensei: “meu Deus, meu filho vai
usar isso?!” Por que é bem menorzinho, entdo a grossura vocé via aquilo...era horrivel! (Mae
6-A).

[...] Como eram muitas da familia, nds sempre estavamos vendo se ele tirava, ndo dava um
minuto sem os Oculos. Entdo ele praticamente ndo ficava sem os 6culos. Todos nés demos

0 apoio e ele acabou acostumando (Mae 2-A).

Ah ele usou até uns 12 anos, depois ndo quis usar mais nao. [...] Ai ele quebrou para ndo

usar mais. [...] Porque ele ndo gostava de 6culos (Mae 10-A).

[...] ele gosta de usar os oOculos! [...] (Mae 1-B). Se tirar os Oculos dele, ele fica até estranho,
quase néo reconheco! (Primo 1-B). E, ele fala que é parte dele, sabe? Ele j4 entende como
se fosse parte dele. Ele fala assim “Ah vai ter que trocar de armacéo tal dia, eu quero essal”
(Mae 1-B).

Dependéncia do recurso

A crianca e adolescente com DV utiliza o recurso de tratamento para realizar

todas as AVD’s. Torna-se a primeira e a ultima acdo do dia, muitas vezes até no
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momento do banho, pois afirmam que sem os 6culos ndo conseguem realizar tais
atividades. Os Oculos tornam-se primordiais para os sujeitos com DV que pode ser

incorporado como parte deles levando-os até a se esquecerem de tirar 0 recurso.

[...] os 6culos séo tudo para ele, [...]. Ele ndo fica sem [...]. Toma banho de 6culos (Mae 6-A)

[...]. SO tiro na hora de dormir, e olhe |4 ainda! Se eu ndo dormir com os 6culos (CI 6-A).

[...] se tirava os Oculos para dormir ele chorava [...] ficava apavorado que nao enxergava. [...]
ndo tira os 6culos para nada. Toma banho de 6Oculos, é tudo de 6culos. Tomar banho, eu
tenho que levantar os 6culos para lavar o rosto e ele secar e ai ja coloca os 6culos de novo
(Mae 1-B).

[...] eu brigo com ela porque ela toma banho de 6culos...[...] eh eu falei “0 (home do CI 5-B)
isso foi caro!” e ela “ah vocé quer que eu faga o que? Eu esqueci!” [...]. Vai no clube e néo
tira, é automatico, constante. Para dormir, a hora que ela deita ela vai indo...e eu vou
devagar e tiro. Mas muitas vezes ela acorda e ndo deixa, “eu estou vendo ainda!” ...até que
ela pegar no sono e ai da certo e eu tiro, fecho e coloco no mesmo lugar. Entdo ela acorda
levanta, e vai direto pegar os 6culos, ja sabe que é aquele local, entendeu? (Mae 5-B).

ela dorme e acorda com esses 6culos. [...] vocé precisa ver ela dormindo! (Mae 6-B).
3. Estar sensivel as peculiaridades da crianca

Dentre as adaptacbes necessarias para a familia, esta a aceitacdo da
condicao de ter um membro com DV. Concomitante ao impacto inicial do diagnostico
e das decisfes realizadas no processo terapéutico, a familia busca na aceitacédo da
condicdo, nas vitérias diarias, no ensino e no amor que sentem pelos filhos
possibilidades para tornar a trajetéria mais simples e leve. A adaptacao da familia ao
diagnéstico se mostra dificil no come¢co quando o membro com DV vivencia
situacdes preconceituosas ou quando a baixa visédo (BV) progride com piora. Nesses
casos, a familia se organiza para ir promovendo independéncia ao seu membro com
DV.

[...] Foi dificil no comego eu aceitar que ele tinha esse problema, mas hoje eu acho super

normal, eu encaro como uma coisa normal (Mae 6-A).

No comeco foi mais dificil, eu ficava chateada porque desde pequenos eles tinham muitos
apelidos, mas agora eu ndo ligo porque eu vejo que a baixa visdo ndo é doenca, eles séo

saudaveis [...] (Mae 2-B).
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Para mim foi dificil também saber que ele perdeu mais a viséo... perdeu tudo de um olho e
enxerga pouco do outro... Deixar ele aqui (casa) sozinho e ir trabalhar... [...] mas ai eu
comecei a ensinar tudo para ele, agora ele se vira muito bem, gragas a Deus. Pelo pouco de
visdo que ele tem, ele se vira muito bem. Ele se veste, ele mesmo que se veste, ele mesmo
gue pega as roupas, ele faz a maior bagunca... mas ele pega, ele se veste, ele pde (Mae 8-
A).

[...] vocé tem que ter muita forca de vontade, aceitar o outro e lutar. [...] 0 amor é a base de
tudo, quando vocé tem amor vocé faz as coisas. Deixar as outras coisas, as outras
diferencas (Mée 7-B). [...] facil ndo esta para ninguém, mas se vocé lutar e for atrds vocé
consegue tratar seu filho (com DV) como qualquer outro, ndo tem diferenca nenhuma, ele

vai viver no mesmo mundo com as mesmas dificuldades (Pai 7-B).

Em acréscimo a aceitacdo do diagnostico, os familiares reforcam a
importancia de respeitar a forma e o tempo demandado na execucédo das tarefas do
dia dia. Citam também a importancia de ofertar oportunidades para aquisicdo de
novos aprendizados e a necessidade de investir tempo no ensino. Esses fatores sao
essenciais para que a crianca e o adolescente com DV conquiste a independéncia.

Faz tudo do jeito dele! Largando, tropecando e derrubando tudo! Sabemos que ele € assim,
entendeu? Mas faz tudo! (Irm& 3-B) [...]. Faz tudo! Se eu disser, meu filho tem aquela louca
ali [...] ele vai la e faz. Ele cozinha arroz! Ele frita um ovo! O que vocé precisar ele faz! (Mae
3-B).

Respeitamos as limitagfes que ele ja tem...esta 14 na televisdo...deixa ele la...se ele esta

fazendo algo que demora dois anos...deixo ele fazer em até trés se precisar! (Mae 4-B).

Ela exige mais atencdo minha, por mais que ela guarde as coisa e tudo, ela é mais
dependente. Ela diz : “Oh mae vem aqui no banheiro! O mae vem aqui!” [...] ou é a
roupa...por mais que ela sabe que esteja ali, as vezes vocé vé que ela fica um pouco
perdida, porque ela é mais dependente. [...] faz tudo, mas no tempo dela, tem que ter
paciéncia porque nao é facil... ela fala: “mae temos que respeitar pois cada um aprende de
uma maneira” e é assim que ela vé. E se vocé for pensar ela ndo esté errada [...]. Mas ela

faz no tempo dela, ela escreve, faz a licdo, demora um século, mas ela faz [...] (M&e 5-B).

[...] a instituicdo estava com uma historia de levar eles de van e trazer... quando eu parei de
trabalhar esses dois anos eu pedi para parar: “Vamos pegar o 6nibus, todos os dias!” Eu
fazia 0 mesmo caminho com eles, dava a volta no bairro, falava o ponto é aqui, vocé desce.

Porque eu aprendi, como eu ndo enxergo tdo bem, mas se comecarmos a fazer as mesmas
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coisas conseguimos memorizar e foi isso que eu fiz com os meninos (Cl's). Tomava o
Onibus com eles, ia mostrando o caminho [...]. No outro dia novamente, eu fiz isso quase um
ano, todos os dias...pelo menos o quadrilatero do centro eles sabem, na escola que eles ndo
iam de énibus hoje eles ja voltam sozinhos [...] (Mae 7-B).

Com a aceitacdo do diagnéstico os membros familiares olham com otimismo
para a DV e acreditam que tal diagnostico ndo traz grandes repercussoées tanto para
a familia quanto para os individuos. Chegam até citar o esquecimento do
diagnéstico. Por esta razdo as adaptacdes inseridas no cotidiano, pela familia, séo
tidas como minimas. Tais acfes sao justificadas por acreditarem que o0 membro com
deficiéncia ndo apresenta grandes dificuldades e a visdo que ainda tem, colabora
para a desenvoltura das acfes, principalmente as realizadas no domicilio. Além
disso, os familiares citam nado fazerem distincdo da crianca e adolescente com DV

para com os outros individuos da familia.

Nao tive nenhuma dificuldade (Cl 6-A). [...]. Assim, ele faz as coisas hormais que todas as
criancas fazem, ele vai ao cinema, ele brinca, tudo o que uma crianga normal faz, ele faz.
Ele mexe no computador como ninguém, ele faz tudo como uma crianga normal; entdo eu
trato ele como uma crianca normal. Para mim n&o tem diferenca nenhuma, é normal (Mae 6-
A).

As maiores dificuldades que eu tinha com o Cl ndo era em casa, era onde nds iamos,
porque em casa ele sempre foi muito ativo...sinceramente, tinha vezes que eu até esquecia

gue ele tinha problema (Mae 3-B).
4. Adaptacdes ao longo da trajetoria

As adaptacdes quando realizadas pela familia estdo associadas a possibilitar
uma facilidade de visualizagdo e mobilidade para a crianga. Quanto ao vestuario, a
familia busca roupas estampadas e quando necessario auxiliam na escolha e
vestimenta. Em relagdo a mobilia da casa, a familia mantém no mesmo local para
evitar acidentes. Para leitura de algumas criancas e adolescentes com DV é
necessario a ampliacdo, sendo os familiares muitas vezes 0s responsaveis por
adaptar tais materiais. A familia também relata na antecipacdo uma estratégia de
melhorar a mobilidade de seus membros com DV. Essas novas maneiras, quando

aceitas pela crianca e adolescente, melhoraram seu nivel de independéncia.
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A irma dele que arruma a roupa...porque nao tem uniforme na escola (Mae 5-A). [...] eu
pergunto para ela onde que é a frente e onde é atras porque eu ndo consigo enxergar. (Cl
5.2-A); cueca, roupa... a camisa ele sabe pelo desenho... (Mae 5); sapato quando é de
amarrar ai eu coloco e ela amarra, a meia eu que coloco. [...] se desamarra na escola eu

coloco dentro do sapato (Cl 5.2-A).

Até hoje eu falo, eu ensino a comer, a tentar comer mais direitinho. [...] se estamos sentadas
aqui, vocé ndo pode pbr um copo aqui ele estando ai, eu sei que ele vai bater e vai
quebrar... entdo vocé tem que ter esse cuidado, eu tenho que ter esse cuidado... [...] eu falo:
“olha (nome do CI 8-A), o copo esta aqui”, ou se alguém senta perto, “cuidado com o copo

da pessoa” [...] séo esses cuidados que eu tenho [...] (Mae 8-A).

Para brincar, eu aviso, coisas que eu nao teria tanto cuidado com um crianga normal, para
bater a cabeca ai tem isso, ali tem um degrau... Porque se ele chega em um lugar novo ele
tende a bater a cabeca e machucar...ai eu sempre estou avisando... mével, se deslocou o
ambiente, ai eu aviso... Porque ele machuca, ele estda acostumado [...]. A questédo € avisar...
Coisa que néo precisa avisar para qualquer crianca, vocé fala assim: “Presta atencgéo, vocé

vai machucar”, “Olhal”... (Mae 1-B).

Tiro tudo do caminho, deixo livre, sem muito mével. Ndo tem muito sofa, tapete, esta sempre
livre (Mae 10-B). Sem obstaculo no meio (Pai 10-B). Porque muitas vezes acontece dela
tropecar (Mae 5-B).

[...] dependendo do tamanho eu digito. Se ndo eu pego uma maquina de xerox e amplio, ou
se nao eu vou até uma grafica e peco para colocar no papel A3 que fica bem grande (Mae
7-B). A apostila que tem muitas folhas, nds levamos e pedimos desse jeito (Pai 7-B).
Desenho quando eles eram pequenos também ampliavamos, sempre tivemos esse cuidado

com eles (Mae 7-B).

As familias adotam algumas posturas diferentes para o filho com DV. Essa
adaptacao esta voltada para o alivio de situagfes desagradaveis que acontecem no
cotidiano. Os membros n&o valoram acdes e pequenos deslizes que acontecem com
a crianca e adolescente com DV. A¢des como quebrar um utensilio de cozinha ou
derrubar a lente séo tratados de modo a ndo criar uma sensacéo de culpa, ou que

figuem intimidados ou com medo de que 0s acidentes acontegcam novamente.

Tentavamos fazer de conta que ele ndo derrubou (a lente), por exemplo, que realmente as

vezes sabiamos que era o problema (BV), mas nédo falava vocé € cego! A mée dele falava,
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‘@ (nome do CI 1-A) derrubou de novo!” Mas sempre tentando nao jogar diretamente ele para

cima do problema (Tio 1-A).

7

As vezes quebra um copo, mas isso ndo tem problema, é normal..eu evito de
cobrar...quebrou, quebrou (Mae 5-A). Eu ja quebrei uns (Cl 5.2-A). Mas ndo tem problemas,

isso dai acontece (Mée 5-A).

Muitas adaptacdes partem da propria crianca e adolescente, ao ajustarem e
memorizarem as acfes necessarias para o dia a dia. Além disso, recorrem a
interacdo e a comunicacao verbal para que certas atividades possam ser realizadas
a partir da ajuda de outras pessoas. A familia refere-se a tais acdes realizadas pelas

criancas e adolescentes como naturais, sem a necessidade de grandes esforcos.

[...] pergunta: “mde o que tem de comida?”’ eu falo: “tem arroz, feijao e peixe.” “tem
espinho?” ai eu digo: “nao, é filé”, ai ele come a vontade...se tem frango com o0sso, peixe,

ele come com as maos...desfiamos a carne (Mae 5-A).

Ah, eu ndo tenho tanta dificuldade assim [...]. O ruim mesmo é a questédo do 6nibus, eu faco
curso de sabado, ai é ruim ver 6nibus, porque como as vezes [...] vem com a luz apagada,
eu ndo enxergo nada. No periodo da noite é melhor porque quando vem com a luz acessa
fica mais forte e eu consigo ver. Mas de sabado que a luz vem apagada [...]. Ai eu pergunto

para alguém qual 6nibus que é (Cl 9-A).

Eu errava um pouco 06nibus s6 quando eu era crianga, eu nao conseguia decorar 0S
nomes... tinha dificuldade de saber onde descer, era um 6nibus atrds do outro. Nao sabia
onde descer. [...] quando eu estava no parquinho, eu errava bastante [...] 0 motorista para

sempre no mesmo lugar e eu saio da escola e vou direto para la. [...] Decorei (Cl 11-A).
5. Estar sempre atenta

A familia se mantém atenta e vigilante em todo o processo da DV para que
possam empoderar nas questdes relacionadas a oscilacdo da deficiéncia. Estao
sempre buscando pistas para saber se o0 grau da BV diminuiu ou aumentou. Buscam
observar as AVD’s realizadas pelas criancas, para detectar se estdo sendo feitas

com maior dificuldade ou facilidade.

NOs que somos maes deles percebemos...se eles estdo bem ou ndo. Se eles estdo com
dificuldade de ver [...] (M&e 5-A).
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Vocé vé ja a distancia que eles enxergam...Muitas vezes as pessoas passavam perto e eles
nao enxergavam. Mesmo em casa, eu mandava eles varrerem o chéo, eles ndo varriam...
Eu mostrava, olhem o lixo aqui! Eles n&o estavam vendo o lixo. Vocé vé, tem diferencas, a
hora que eles pegavam o caderno, era aqui (bem préximo ao rosto) (Mae 9-A). Colocavam
na cara (Irméo 9-A).

Dificuldades s&o sentidas quando a familia ndo consegue saber exatamente
como o individuo com BV esta enxergando, principalmente quando a crianga tem
menos idade. A familia sente o desejo de conseguir quantificar a DV, porém teme
gue 0 gquestionamento sobre tais assuntos possa intimidar as criancas e
adolescentes. A duvida sobre o grau da DV pode diminuir quando a crianca cresce e
torna-se adolescente. A partir dai, a familia passa a responsabilidade para o
individuo expor a evolucédo da visdo para os membros da familia e também para a

equipe médica, nos retornos das consultas.

[...] eu ndo sabia se eu tinha que perguntar se ele estava enxergando, se eu ndo podia

perguntar para hdo constranger ele. Entdo eu ficava na minha. (Irma 1.3-A)

Mas até agora ndo sabemos direito como ele enxerga porque ele ndo sabe ainda falar sobre
isso. [...] eu também n&o sei se € tdo limpo ou se ainda € embacgado... Porque antes ele

enxergava tudo borrado (Mae 2-A).

Eu falo para o (nome do CI 4-A) que ele tem que saber se ele esta melhor ou ndo. Quando
ele era pequeno era dificil, eu que tinha que perceber... mas agora ja da para ele saber se
esta vendo melhor, pior, se estd com dor. Ele ja estd em uma idade, que eu nao preciso
mais ficar falando. Eu até pergunto para ele como esté a viséo, se estd do mesmo jeito, se
esta piorando de um lado [...]. E ele quem tem que ver e falar para o médico o que ele esta

sentindo, a verdade (Mae 4-A).

Atividades de recreacdo que normalmente as familias orientam para serem
feitas na area externa da casa, para as criangas com DV as brincadeiras realizadas
no interior sdo aceitas com tranquilidade pelos familiares, visto que o ambiente
domeéstico é o local mais facil para a supervisdo e onde a crian¢ca se sente mais

segura.

[...] brinca mais dentro de casa...até de bicicleta ele anda aqui dentro, no corredor (Mae 5-
A); é porque ele tem medo de andar la fora, quando ele quer andar |4 fora ou ele me chama

ou ele chama a mae, porgque ele tem medo de andar sozinho (Irma 5-A).
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[...] evitei de sair muito para a rua, ficava com ela sempre mais dentro de casa e quando ela

ia brincar eu ficava sempre mais em cima [...] (Mae 1-B).

As acbes sao supervisionadas pelos membros da familia, que procuram
proteger os filhos tanto na recreac¢@o quanto nas ac¢des vinculadas as AVD’s. Apesar
de estimularem os membros a realizarem as atividades com independéncia, a familia
busca validar tais acbes posteriormente, como ao observar se a vestimenta da

crianca esta adequada, se esta limpo apds o banho e se escovou bem os dentes.

A CI faz tudo sozinha. Mas quando ela vai tomar banho eu tenho que ir buscar o shampoo
dela.[...] Eu falo para ela: “filha um pouquinho sé!” A mesma coisa é a pasta. Esses dias eu
fui verificar se ela estava escovando os dentes direito. Ela ndo escova direito, tem que

escovar bem os dentes [...] tem que ficar sondando tudo o que ela faz (Mae 7-A).

Ele (CI) falou para mim ontem “Tia, a minha dentista falou que é para mim escovar o dente
sozinho e depois minha mae da um retoque”(Tia 1-B). [...]. Entdo eu estou fazendo assim
(Mae 1-B).

Acbes desenvolvidas pela familia buscam proteger os filhos de situacfes de

risco. Assim criam-se formas de conceber os estimulos, mas estando sempre

pY

vigilantes. Tais acdes podem levar a uma independéncia limitada ao espaco
domiciliar. O que as criancas e adolescentes com DV realizam fora de casa é restrito

a acOes que desempenham ha anos, sem ampliar muito o repertorio.

Aqui perto de casa ele vai...la no dentista é dificil porque € um encontro de quatro ruas, é
dificil até para quem tem visao boa...ainda mais para ele que tem essa dificuldade [...] eu
fico preocupada entdo é mais facil deixar ele na porta do que ficar de cabec¢a quente... mas
eu nao limito ele ndo! Eu falo para tomar mais cuidado no atravessar [...], entdo sdo essas
limitagcbes que ele tem...mais na rua, porque dentro de casa, proximo de casa, aqui na rua
de tras onde ele vai brincar com os meninos, é tranquilo. Entdo eu pe¢o mais para ele cuidar

no atravessar e prestar mais atencao (Méae 4-B).

Ele faz tudo sozinho, [...] ele n&o precisa andar de 6nibus, mas sozinho ele ndo consegue
ir...ele ndo enxerga. Mandar ele em um bairro |4 sozinho ele n&o vai, porque aqui na escola
ele vai desde pequeno, acostumou (Avé 10-A). Ele vai aqui pertinho s6 (Mée 10). Eu ndo
enxergo a placa dos 6nibus, como que eu vou sozinho?! (Cl 10-A). Pegar um 6nibus daqui

para o centro ele ndo vai sozinho! (Avé 10-A).
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A supervisdo e a propria adaptacdo podem ser necessarias nao apenas pela
diminuicdo da visdo das criancas e adolescentes, mas também pelos riscos
relacionados a saude ocular e a acidentes que algumas atividades podem ocasionar.
A protecdo nao é rigida, apresenta nuances, pois hdo é o tempo todo que essas
familias conseguem manter a guarda na ativa, por insisténcia da crianca e
adolescente. J4 em outras, a questdo € tao rigida que eles acabam se adaptando e
buscando o prazer em outras atividades. Tudo o que a familia faz na protecao é

tentar afastar a crianca e 0 adolescente com DV dos riscos.

[...] ela (ClI 5.1-A) tem a retina fina, parece um fio de cabelo, ela ndo pode jogar bola, andar
de bicicleta, pular corda, essas coisas (Mae 5-A). Nao pode brincar de cabo de guerra (ClI
5.2-A). Essas brincadeiras de pular assim.... ndo pode... se ela cair e bater a cabeca ela fica

cega na hora (Irma 5-A).

Ele queria uma bicicleta, ele gostava, mas ndo é questao de gostar, é questédo que néo pode
para ndo se prejudicar [...]. Uma hora vai acontecer alguma coisa pior, ninguém esta vendo
gue ele tem problema, vai em cima dele e pronto! O perigo estava ali (local movimentado)
para ele passar. O mogo do posto de gasolina da avenida falou para mim que um carro ja
chegou brecar em cima dele (Mae 4-A). Ai eu desanimei (da bicicleta), comecei a gostar de
masicas, essas coisas, hoje qualguer musica que vocé me der para tocar eu toco, qualquer

masica... Eu fico la em casa brincando [...] (Cl 4-A).

[...] a bicicleta de tanto ele falar, falar, falar eu fui la e comprei. [...] as pessoas que veem ele
andando falam: ‘(nome da mae 9-A), nao tem diferenga!” Mas eu tenho medo, eu tenho
medo dele ndo enxergar um caminhédo, porque de longe ele ndo enxerga, ai de repente ele
achar que ndo tem caminhdo nenhum, ou um carro, uma moto, qualquer coisa... Isso eu
tenho medo, eu tenho muito medo, mas eu tive que ultrapassar isso e deixar ele andar de

bicicleta porque era tudo o que ele mais queria... (Mae 9-A).

As acgbes de supervisdo sao justificadas pelo medo e pela inseguranca
advinda da crianga na execucdo de atividades sem supervisdo e até mesmo da
propria familia. Os membros familiares reconhecem que as acbes de cuidado
executadas por eles podem gerar situacdes de superprotecdo a pessoa com DV.
Assim, eles elaboram um processo de reflexdo e conflito ao desconhecerem o limiar
entre proteger e superproteger, gerando questionamentos sobre a conduta tomada e

os reflexos das acdes para o desenvolvimento do membro com DV.
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[...] quando noés saimos e vamos andar eu tenho cuidado com ele nas guias, em algum
buraco, as vezes ele fica até bravo comigo que eu falo: ‘(nome do Cl 8-A) olha! Cuidado tem
um buraco ai! ou ‘cuidado, vem ca’... As vezes eu até pego no braco dele, na mao dele...
mas ai ele fica bravo [...] eu tenho medo dele cair, dele passar vergonha [...], mas ha mesma
hora que eu ndo prendo eu fico me perguntando se eu estou fazendo certo, se eu ndo estou,
entendeu (pensativa) [...]. E uma coisa assim, ao mesmo tempo que eu queria que ele fosse
independente eu penso: “meu Deus, mas ele ndo enxerga, ele enxerga pouco!” [...] (Mae 8-
A).

[...] eu vou falar bem claro, n6s nunca deixamos o Cl sair sem nenhum de nds, sem levar a
mae, minha irma ou o meu irméo, que € o mais novo [...]. Por isso que é dificil falar da
dificuldade dele, porque eu nao sei se é também porque n6s ndo damos espaco para ele,
por medo (Irméa 3-B).

As expectativas de familias de criancas e adolescentes com DV estdo
envoltas de davida e medo relacionado & progressdo do problema. As principais
cuidadoras se questionam também sobre quem desempenhara o papel de cuidador
no futuro, na auséncia delas. A familia, ao pensar em todas as possibilidades para o
futuro, busca constantemente o aprendizado como forma de instrumentalizar os
filhos.

Se ele ficar sem a visdo vai ser ainda mais dificil para mim. [...] eu peco a Deus para que ele
nunca perca a visao; ele ja ndo enxerga bem, se perder a visdo meu Deus, eu ndo sei nem

o que eu fago na vida (Avé 3-A).

Eu fico pensando quando eu ndo estiver mais aqui, quem que ir4 tomar conta do (nome do
ClI). Ai eu falo para (nome de Irma 4-A) que tem que ser ela. E quem sabe ele também néo
arruma uma pessoa boa, sabendo o problema que ele tem [...], mas eu penso muito... Ele
piorar no dia de amanhd, a pessoa vai ter que ter mais atencado com ele... [...]. Nao deixar

faltar nada para ele (Mae 4-A).

[...] eu quero que eles aprendam mais, vao fundo, quero que eles aprendam a mexer no
computador [...] eu quero o melhor para eles, quero que eles estudam [...] uma professora
deles falou: ‘Mae coloca eles no Braile, [...]” eu penso que eles tém que ter essas aulas, [...]
eu nao posso deixar eles largados [...] como tem o ditado: “mae n&o é para a vida toda!”
(Mae 5-A).
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DISCUSSAO

Nesta investigagao, os primeiros sinais sugestivos da deficiéncia visual foram
detectados pela familia, entretanto, outro estudo refor¢ca a importancia da escola na
percepcdo de dificuldades visuais apresentadas pelos alunos. O diagndstico e
tratamento adequados dos problemas oculares s&do essenciais, pois afetam
diretamente o processo de ensino-aprendizagem e a autoimagem da crianca.
Educadores podem encontrar dificuldades em perceber os problemas visuais ao
confundi-los com desinteresse do aluno. E essencial que aconteca uma participacio
mais efetiva dos profissionais da saude na escola, principalmente do enfermeiro,
com acdes de sensibilizacdo e orientacdo dos educadores quanto a identificacédo
dos sinais e sintomas das alteragcdes oculares. Problemas visuais podem atuar
diretamente no desenvolvimento infantil, necessitando de diagndstico e tratamento

precoce™.

Os pais permaneceram atentos aos sinais de DV apresentados pelas criancas
como aproximar-se excessivamente de objetos para visualiza-los, déficit no
desenvolvimento, nistagmo e estrabismo. Autores citam que além desses sinais, as
criancas podem apresentar também dor de cabega, vermelhiddo nos olhos,
sensibilidade a luz, piscar excessivamente, lacrimejamento, apertar a palpebra na

tentativa de visualizar objetos, dificuldade para ler, etc*”.

7

O diagnostico é um evento marcante e significativo na experiéncia das
familias. Autores afirmam que a maior parte dos diagndésticos relacionados a
deficiéncia ocorrem tardiamente®®. Os desafios que o diagndstico da DV apresenta
ainda sdo muitos, autores citam que a saude ocular estd abandonada e, para que
ocorram modificacBes neste cenario € preciso investir em ac¢fes que assegurem 0

diagndstico e tratamento precoce com continuidade da assisténcia a longo prazo*”.

Os pais revelam sentimentos de negacao, tristeza, revolta, confuséo e culpa
ao serem notificados da deficiéncia do filho. Assim, & essencial que os profissionais
estejam preparados para manejar tal situac&o™®, pois dependendo da forma como o
diagnostico é revelado aos pais pode interferir na vinculagdo que estabelecem com o
filho com deficiéncia’’. E essencial o estabelecimento de comunicacéo eficaz entre
profissionais e familia. Pais afirmam que ha uma despreparo da familia para receber

a informacdo da deficiéncia e também dos profissionais, mais especificamente o
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médico, para noticiar o diagnostico por adotar uma postura e modo de informar
inadequados®. A informacdo, quando fornecida de forma adequada pelos
profissionais de saude, torna-se um diferencial na percepcao da familia sobre a DV.
Muitas vezes o desconhecimento sobre a patologia, falta de acesso a assisténcia e a

prépria auséncia de informacdo pode gerar sentimentos de medo frente ao cuidado®.

A familia pode se sentir incapaz e sem confianca, busca reconstruir a propria
identidade, adaptar-se e reorganizar-se para que possa enfrentar a experiéncia de
vivenciar a deficiéncia no ambiente domiciliar’’. Pesquisa realizada com avés de
criangas com deficiéncia observou que, inicialmente, os sentimentos de raiva,
frustracdo e medo estiveram presentes, porém eles sentiram a necessidade de
enfrentar a situacdo de forma positiva e controlar as emoc¢des para que pudessem
ajudar os filhos e netos®. O evento do diagnéstico da deficiéncia pode ainda ser
ambiguo para os pais ao reconhecerem nele uma possibilidade de esperanca para o

tratamento e recuperac&o™®.

Com o diagnostico, surgem as possibilidades de tratamento e as estratégias
mais utilizadas entre as criancas e adolescentes com DV dessa investigacao foram
0S recursos o6pticos, como os Oculos. Adaptar-se aos recursos € uma demanda
familiar, pois esta precisa supervisionar o uso até que os membros com DV tenham
incorporado o recurso no cotidiano. Dentre os recursos de tratamento disponiveis, 0s
recursos opticos (lupas, Oculos) sdo muito utilizados em pessoas com baixa visao,
pois esses instrumentos sdo essenciais para aprimorar o uso do residuo visual
agindo diretamente no melhor desempenho das atividades de vida diaria, autonomia
e qualidade de vida desses sujeitos*®. Desde pequenas, as criancas com DV devem
se adaptar e cuidar desses recursos. A interlocucdo entre educador especial,
professor do ensino regular e familia é essencial para que possam colaborar com a

compreensao do aluno sobre a importancia do recurso®®.

Nessa investigacao, a aceitacao e o estar sensivel a condi¢cdo da pessoa com
deficiéncia visual se fez um importante aliado no enfrentamento familiar.
Investigacdo realizada na Espanha com pais de criangas com DV observou indices
consideraveis de autoestima, ajustamento psicossocial, aceitacao e a adaptacédo dos
pais de criancas com DV, sendo que esses fatores desempenham papel essencial

para a evolucdo dos filhos. Os autores explicam o fato ao correlacionar com as
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melhorias nas atitudes sociais da populacdo frente a deficiéncia, nos servigos
especializados de salde e de inclusdo social®®, fatores que evidenciam a
necessidade de acdes inter-setoriais para que possamos ofertar uma assisténcia

digna as pessoas com deficiéncia e seus familiares.

A familia realiza os rearranjos necessarios para vivenciar e enfrentar a
condicdo de doenca’®. Com a aceitacdo a familia se reorganiza em seu cotidiano,
realiza modificagcdes a fim de possibilitar o desenvolvimento do membro com DV. O
envolvimento da familia é essencial para a aquisicdo de autonomia e independéncia
da pessoa com DV?!. Possibilitar um espaco de interacdo familiar em que as
pessoas com DV sejam respeitadas em suas particularidades € essencial para o
desenvolvimento de potencialidades. Infelizmente a estrutura familiar pode estar
organizada de maneira que a criangca tenha pouco tempo para a execucao de
habilidades, o que faz com que os familiares antecipem ou acelerem a realizacao

das tarefas do cotidiano®.

Dentre os fatores citados por mées de criancas com DV, relacionados as
facilidades para o desempenho do cuidado de seus filhos, foram a superagcéo de
insegurancas, aquisicdo da independéncia, além da inteligéncia, curiosidade e

sensibilidade para ir em busca do desconhecido que o permeia® .

Além das modificagcdes na postura familiar, adaptar o ambiente domiciliar é
uma forma de oportunizar o desenvolvimento digno. Nesse processo de adaptacéo,
a familia pode apresentar dificuldades devido ao desconhecimento das demandas
que a DV gera e a falta de apoio®. O profissional enfermeiro deve estar capacitado
para atuar com familias que vivenciam a deficiéncia fortalecendo esses membros
para que possam desempenhar de maneira consistente o cuidado®’.

Apesar de todo o trabalho realizado pelas familias dessa investigagéo, fica
evidenciado como uma das dificuldades das pessoas com DV a mobilidade nas ruas
e na obtencdo de transporte coletivo. As maiores dificuldades enfrentadas por
pessoas com essa condicdo se encontram fora do domicilio. Autores afirmam que a
sociedade visualiza na deficiéncia uma diferenca associada a desvantagem e

restricdes e, desse modo, eles sdo tratados como incapazes e frageis®.

Dentre as adaptacOes realizadas pelas pessoas com DV, a comunicagao

verbal € uma estratégia muito utilizada para o enfrentamento de obstaculos impostos
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pela baixa visdo. Estudo observou que dentre as dificuldades de mobilidade
referidas por adolescentes com DV, a maior queixa esteve relacionada a utilizar o
onibus. Dentre as estratégias utilizadas para superar esta dificuldade, foram citadas
a sinalizacdo para que todos os Onibus parassem e a comunicagdo com outras
pessoas ao perguntarem o numero do 6nibus que se aproximava. Autores ainda
reforcam que, apesar das pessoas com DV utilizarem essas estratégias, o esperado
é que as empresas de dnibus insiram letreiros maiores e com mais contraste®. O IS
explica essa interacdo estabelecida pelas pessoas com DV por meio do conceito de
simbolo que desempenha pela palavra a principal forma de representa-lo°. A palavra
integra as pessoas a sociedade, tornando-se ativo e ndo passivo aos estimulos
recebidos. Assim, as criancas com DV ao apresentarem dificuldades em alguns
momentos de interacdo ndo se limitam, mas buscam por meio das palavras a
interacdo com outras pessoas. Pesquisas reforcam que a participacdo social e a

comunicac&o sdo essenciais para a aquisicdo da autonomia pessoal.

Na trajetéria da familia, a acdo de supervisdo, além de ser realizada com o
intuito de proteger seus membros com DV, muitas vezes pode ser realizada devido
ao medo e a inseguranca por ndo saber a melhor estratégia de realizar o cuidado a
essa crianca. Investigacdo realizada com familias de criancas com anomalia
congénita observou que a superprotecao era realizada por associar a crianga como
alguém fragil e que necessita de supervisdo continua®. Aces de superprotecdo e
infantilizacdo do membro com DV repercutem na vida familiar, os cuidadores
percebem que tais atitudes geram a diminui¢do das possibilidades de aprendizado o
que repercute no aumento da dependéncia®. Podem ainda apresentar aumento da
inseguranca, acomodacéo e reducdo do interesse em realizar as atividades diérias.
Para que as atitudes de superprotecdo ndo acontecam, a familia deve ser orientada
e receber suporte de profissionais para que eles possam de fato fazer parte da
reabilitacdo de seus membros®. Estudo que corrobora com 0s nossos achados
evidenciou que maes de criangas com DV apresentaram receio e medo de seus
filhos se machucarem em atividades do dia a dia. Tais sentimentos geram uma
relacdo de superprotecdo com permanéncia no domicilio, por acreditarem ser um

ambiente protegido devido a possibilidade de observar os filhos em tempo integral®.

A familia busca realizar a supervisdo e por vezes restringir as interagdes

estabelecidas pelas pessoas com DV para o ambiente domiciliar e escolar, isso é
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realizado para evitar que os membros com DV sofram acidentes. Assim, a familia
reflete e questiona sobre o limiar entre proteger e superproteger. Esse processo
reflexivo é explicado pelo Interacionismo Simbdlico com base no conceito de
interacdo social, que afirma que toda a interacdo simbdlica é envolta de reflexao,
interpretacdo e acdo®. A partir da interacéo estabelecida com os membros com DV,
a familia pode refletir sobre as suas condutas e modifica-las.

Se faz necessaria a atuacdo de profissionais da saude, principalmente
enfermeiros, junto as familias de criancas com DV para que ocorram as orientagcdes
necessarias sobre o cuidado e a importancia da estimulacéo infantil, comunicacao e
interacdo, assim a familia podera se adaptar e conviver de forma segura em relagéo
ao desempenho do cuidado®. E essencial compreender a necessidade de
desenvolvimento da crianca e adolescente com deficiéncia e sua familia nos
diferentes sistemas de prestacdo de cuidado em sautde'’. O apoio profissional
podera reorganizar e empoderar os familiares para o cuidado do membro com DV ao
reconhecerem as reais possibilidades de acao e assim ofertar efetivas oportunidades
para o desenvolvimento saudavel®. Autores ainda enfatizam a necessidade de
capacitacdo dos profissionais da saude e educacdo frente as especificidades de

cada deficiéncia®'.
CONCLUSAO

O estudo objetivou compreender a vivéncia de familias de criancas e
adolescentes com deficiéncia visual com énfase nas modificacbes e adaptacbes
realizadas no cotidiano. As familias relatam nas narrativas a trajetoria percorrida
sendo esta dinamica, repleta de interacdes e significados que o Interacionismo

Simbdlico nos auxiliou na compreensao.

As modificagbes se iniciam com a percepg¢éo dos primeiros sinais da DV, com
a confirmagéo do diagnéstico e também a partir das condutas a serem tomadas para
0 processo terapéutico. A introducéo dos recursos € um marco na vida das familias
gue apontam a alteracdo no comportamento e na melhoria da execucdo das AVD’'s

pelos membros com DV.

O processo de adaptacao familiar se faz mais dificil no inicio da trajetoria.

Com o tempo, a familia encontra forcas para enfrentar a situacdo e busca no ensino,
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na independéncia, em estratégias de adaptacdo e no respeito as peculiaridades das
pessoas com DV, fontes para melhorar o cotidiano e olhar com otimismo a
deficiéncia. Apesar da familia oportunizar a independéncia das criancas e
adolescente com DV, esses, por vezes, realizam acdes de protecdo e questionam
sobre o limiar da superprotecdo. Destacamos aqui o papel essencial dos
profissionais da saude e principalmente dos enfermeiros frente as familias para que
fornecam informacbes e os empoderem para o cuidado a seus membros, pautados

nas possibilidades existentes diante da deficiéncia visual e ndo nas limitacdes.

Apesar de delimitarmos como critério de inclusdo criancas e adolescentes
com baixa visdo, uma das limitacbes da pesquisa estava relacionada aos diferentes
niveis de baixa visdo apresentados pelos sujeitos e distintos diagnosticos que a
justificam, o que desempenha influéncia direta sobre a experiéncia das familias.

Podemos concluir que, mesmo com as dificuldades vivenciadas pela familia
frente a DV, esta se reestabelece, se adapta a maneira de ser familia e encontra o
equilibrio para enfrentar a condi¢cao. Os profissionais da saude devem exercer papel
de colaboradores no enfrentamento da DV instrumentalizando a familia com
informacdes e esclarecimentos necessarios sobre a estimulacdo e adaptacdes no
ambiente domiciliar, além de estabelecer uma relacdo de confianca para que

possam dar apoio as familias nas modificacGes geradas pela DV.
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Artigo 02

Rede de suporte da familia da crianca e adolescente com deficiéncia visual:
potencialidades e fragilidades’
Support Network of visual impaired children and teenagers families: strengths and

weaknesses

RESUMO

Este estudo objetivou conhecer as interacdes estabelecidas entre a rede de apoio
social e familias de criancas e adolescente com deficiéncia visual, residentes em
dois municipios do interior do estado de Sao Paulo. Pesquisa descritiva, qualitativa
que teve como premissa tedrica o Interacionismo Simbdlico. Utilizamos o
genograma, ecomapa e a entrevista semiestruturada com 18 familias. O método de
analise adotado foi a andlise de narrativa, tendo sido possivel a apreensao de dois
temas: potencialidades derivadas da relacdo com a rede de apoio e contrapontos
nas redes de apoio. Ambos os municipios apresentam fragilidades nas redes de
apoio, porém a familia se articula para que o melhor, dentro de suas possibilidades,
possa ser viabilizado para sua crianca ou adolescente.

Descritores: Apoio social; Enfermagem familiar; Criancas com deficiéncia; Baixa

visao.

ABSTRACT

This study aimed to know the interactions established between social support
networks and families that have children and teenagers who are visual impaired in
two different cities in the state of Sao Paulo, Brazil. This is a qualitative and
descriptive research with the Symbolic Interactionism as theoretical reference. It was
used the genogram, ecomap and semi-structured interviews with 18 families. The
method adopted was narrative analysis, and we observed and analyzed two themes:
derived potentials from the relationship with the support network and counterpoints in
the support network. Both cities presented fragilities in their support networks, but
families organize themselves, according to their possibilities, to provide the best for
their members who are visual impaired.

Descriptors: Social support; Family nursing; Disabled children; Vision, low.

" Este artigo foi submetido para a Revista Ciéncia e Satide Coletiva no niimero tematico: Deficiéncia,
Familia e Sociedade: um debate interdisciplinar contemporaneo e aguarda parecer.
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INTRODUCAO

A capacidade visual pode ser subdividida em trés niveis funcionais: visdo
normal, baixa visdo (deficiéncia visual moderada e grave) e a cegueira. Para o
individuo ser considerado com deficiéncia visual, as intervencdes médicas
especializadas ndo tem a capacidade de tornar a visdo funcional novamente.
Enquanto que a cegueira caracteriza-se pela total disfuncdo visual’. Assim,
individuos que apresentam visdo nula ou diminuida que limitam suas atividades
diarias sdo classificados como deficientes visuais®™.

A condicao crbnica de saude determina adaptacdes constantes a medida que
as necessidades vao surgindo no cotidiano de quem a possui e de seus familiares.
Essas modificacbes, muitas vezes bruscas e inesperadas, provocam exigéncias
familiares antes nao existentes, que afetam as relagcdes intrapessoais e
interpessoais; as atividades de vida cotidiana; a interacdo com servicos de saude;
readaptaces nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social*®. Familias de
criancas e adolescentes com DV defrontam-se com novas responsabilidades,
mudancas constantes e readaptacdes diversas’® que requerem enfrentamento
familiar e uma rede de apoio social.

Tal rede refere-se a dimenséo estrutural ou institucional, ligada a um individuo
e sua familia. O apoio social encontra-se na dimensao pessoal, sendo constituido
por membros dessa rede social ou de outros que lhes séo significantes. Os tipos de
apoio descritos por Sherbourne® abrangem cinco dimensdes: o apoio instrumental
que é a ajuda tangivel; o apoio emocional que sdo as relagdes de empatia, escuta,
confianca e cuidado; o apoio de informacao que sdo as orientacdes e sugestdes; 0
apoio afetivo que envolve demonstracoes de amor e afeto; e a interacdo social

positiva que séo as atividades de lazer e recreacéao.

O modo como a familia lida e o apoio com a qual conta para tais situacdes
resulta positivamente ou negativamente na qualidade de vida e no bem-estar de
seus membros. Assim, ha a necessidade de olhar para as interagfes de convivéncia
qgue a familia estabelece entre ela mesma e com a sociedade, em como acessa as
redes de apoio e envolve-se com a familia extensa, vizinhanca, igreja e sistema de

saude, entre outros. Essa reflexdo facilita a construgdo de bases mais concretas
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para o empoderamento das familias na superacdo de adversidades estabelecidas
pelo processo de adoecer da crianca e do adolescente ®%**,

Frente aos desafios vivenciados pelas familias de criancas e adolescentes
com DV e a influencia do acesso as redes de apoio para o enfrentamento da
condicao cronica, objetivou-se conhecer as interagdes estabelecidas entre a rede de
apoio social de familias de criancas e adolescentes com deficiéncia visual,

residentes em dois municipios do interior do estado de S&o Paulo.

METODOLOGIA

Investigacdo de natureza descritiva, de abordagem qualitativa, desenvolvida
em dois municipios do interior do estado de S&o Paulo. O artigo integra parte de
uma dissertacdo de mestrado” e foi realizada com 18 familias de criancas e
adolescentes com deficiéncia visual, como também a propria crianca ou

adolescente, totalizando 61 participantes.

A coleta e discussdo dos dados foram realizadas a luz do Interacionismo
Simbdlico (IS), o qual pode ser entendido como uma premissa teorica que torna
capaz o entendimento de como as pessoas compreendem outros objetos e outras
pessoas, € como esta compreensao guia seu comportamento em situacbes

diversas®?.

O municipio A dispdem de uma area de abrangéncia de 1.137 km? com
populacdo estimada de 221.950 habitantes’®. A rede de salde conta com 4
hospitais, sendo que um presta servico exclusivamente para o Sistema Unico de
Saude (SUS), um realiza atendimento filantropico e os outros dois sdo particulares.
Conta também com 12 Unidades Basica de Saude (UBS), 14 Estratégias de Saude
da Familia (ESF), 2 Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS),1 centro de saude
especializado e 3 Unidades de Pronto Atendimento (UPA). O municipio n&o conta
com uma instituicdo especializada para o apoio especifico a pessoas com deficiéncia
visual'®. J4 o municipio B apresenta uma populacdo de 666.323 habitantes com area
de 650,916 km? e conta com 17 hospitais'®. Desses, dois atendem pacientes
vinculados ao SUS, sete prestam servi¢os de filantropia e oito sdo da rede privada.
O municipio conta também com 29 UBS, 17 ESF, 5 UPA, 4 CAPS e 4 centros de

" “Cuidado & crianca e ao adolescente com deficiéncia visual: experiéncia da familia”.
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saude especializados'®. Este conta com duas instituicBes que apoiam as pessoas
com deficiéncia visual, sendo que uma presta servico de acolhimento institucional e
a outra € uma instituicho sem fins lucrativos que realiza acbes para 0
desenvolvimento humano global, inclusdo educacional e social das pessoas com
deficiéncia visual®.

Para a identificacdo dos sujeitos, no municipio A, solicitamos a autoriza¢do da
Secretaria Municipal de Educacéao e da Secretaria de Educacgao do estado de Sé&o
Paulo, que nos forneceu uma lista para a identificacdo das escolas em que
constavam criancas e adolescentes matriculados com DV para mediar o encontro
das pesquisadoras com a familia; no municipio B, entramos em contato com quatro
instituicbes que prestam servicos para pessoas com DV e, pela facilidade na
mediacdo do encontro com as familias, selecionamos uma instituicdo especializada.
Em ambos os locais, foi utilizado como estratégia de aproximacdo das familias uma
carta convite para participacdo da pesquisa, entregue aos alunos com DV e,
especificamente, no municipio A, alguns coordenadores entraram em contato
diretamente com os familiares por telefone ou pessoalmente. A partir da resposta da

familia a correspondéncia, entravamos em contato para agendamento.

A coleta de dados foi obtida através da elaboracdo do genograma e ecomapa
e da entrevista semiestruturada, realizadas de novembro de 2014 a julho de 2015.
As entrevistas aconteceram principalmente nos proprios domicilios dos participantes,
como também na instituicio de apoio a pessoas com DV, respeitando a
disponibilidade da familia. Questées referentes & avaliacdo estrutural e funcional'’ da
familia foram feitas, além da questdo norteadora: “Conte-me qual é/sdo o/os
principais modos de apoio que vocé e sua familia acessam para enfrentar a
condicdo da deficiéncia visual da/do (nome da crianga ou adolescente) em sua

familia?

Previamente a entrevista, elaboramos a constru¢cdo do genograma e ecomapa
gue nos deram a possibilidade de sintetizar e conferir visibilidade aos modos como
se organizam as redes de apoio da familia da crianca com deficiéncia visual,
mostrando quem as compfe, a qualidade de suas relacdes e os significados

produzidos na sua contextura®®.
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Apébs a gravacéo, as entrevistas foram transcritas na integra para proceder os
passos do método andlise de narrativa’®. Este referencial preconiza que o individuo,
ao narrar, atribui um significado a experiéncia que esta sendo relatada e, atraves
desta acdo, o pesquisador tem acesso ao processo cultural, a acdo social e a

experiéncia individual ou coletiva®.

Para auxiliar a compressao do processo de analise, foram apresentados
trechos das falas das familias entrevistadas. Para manter o sigilo dos participantes,
as narrativas estdo acompanhadas do grau de parentesco que o narrador
estabelece com o membro com DV, e o nimero sequencial que a entrevista foi
realizada seguida pela letra A ou B que identifica o municipio. Todas as falas
sofreram correcdes gramaticais e estruturais, sendo partes repetitivas retiradas,
entretanto, sem modificacdo no sentido do que foi expresso pelo entrevistado. Os

colchetes [...] indicam jun¢des dentro de uma mesma fala.

Tendo seguido os termos da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude?, a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de S&o Carlos, sob parecer numero: 1034350. Os
participantes foram esclarecidos sobre as informagfes constantes no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e os menores de dezoito anos o Termo de

Assentimento, sendo ambos assinados pelos participantes e pesquisador.
RESULTADOS

Dos 61 participantes que integravam as 18 familias, 38 eram do sexo feminino
e 23 do sexo masculino. Participaram onze familias do municipio A e sete do
municipio B. Os representantes quanto ao grau de parentesco foram: maes (16),
irmaos (14), CI's (13), tios (5), pais (5), avos (3), primos (2), padrastos (2) e

supervisor de trabalho do pai (1).

Quanto a religido, as familias apresentaram mais de uma opcao entre seus
membros, variando entre a religido catblica, evangélica e espirita. Dos servicos de
saude utilizados para os membros com DV, no municipio A, seis utilizam Sistema
Unico de Saude (SUS), duas o atendimento privado e duas utilizam ambos; no
municipio B, cinco familias utilizam o SUS unicamente, uma o atendimento privado e

uma ambos os servigcos. Observa-se que em cinco das dezoito familias aconteceu o
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divorcio com o pai biolégico dos individuos com DV e outra mée refere que ir4 pedir
o divércio. Quatro familias tem no nucleo familiar outra condig&o crénica além da DV,

sendo as sequelas do Acidente Vascular Cerebral (AVC) a mais prevalente.

Em relac&o ao cuidador principal, em trés familias a mée ndo desempenha o
papel principal, justificados por morte perinatal, mae encarcerada, e por uma familia
que apresenta melhores condi¢cdes para o cuidado em outro membro da familia
nuclear. Nos dois primeiros casos, o cuidado é desempenhado pelas avés maternas

e no outro pela irma.

Quanto a caracterizacdo das 21 criancas e adolescentes com DV, quatorze
eram do sexo masculino e sete do feminino. A idade variou de quatro a dezessete
anos, sendo que, dos dez aos quinze anos, representou a faixa etaria prevalente
(14). Todos estudam, dois participantes trabalham em servicos informais e dois
recebem auxilio doenca do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). As causas de
baixa visdo foram diversificadas, com as maiores frequéncias na catarata congénita
(4), toxoplasmose (3), albinismo (2), albinismo ocular congénito (2), e luxacéo

congénita no cristalino (2).

A andlise das narrativas possibilitou apreender dois temas: potencialidades
derivadas da relacdo com a rede de apoio e contrapontos nas redes de apoio.
Dentre o apoio que a familia acessa, estiveram presentes familiares e amigos,
espiritualidade, atividades culturais, servicos de saude com enfoque biomédico e as
instituicbes governamentais e de filantropia instrumentalizando o cuidado a pessoa
com DV. Essas serdo exploradas a partir das vivéncias das familias de criancas e
adolescentes com DV.

Potencialidades derivadas da relagdo com arede de apoio

Encontrar na propria familia e na extensa o apoio € experiéncia marcante no
cotidiano dessas criancas e adolescentes com DV. O suporte prestado se d4 através
da relacdo de estreita confianga, com o estabelecimento de apoio emocional, afetivo
e instrumental. O apoio familiar tem se constituido como alicerce para facilitacdo dos
cuidados que a crianca e o adolescente com DV demandam. Mantém-se por

relacdes reciprocas, onde os beneficiados ndo sdo somente os membros com DV,
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mas sim toda a familia, que se estrutura e empodera-se através dela mesma em

relagdes de troca, de cuidado e de acompanhamento.

Foi tudo comunitario, em familia. O tio dele deu o dinheiro para comprar a lente, uma vez eu
também dei, uma vez foi a mée dele, entdo a gente se juntou e hoje ele tem essa lente [...]
Sempre somos nos que nos ajudamos, ndo tem nenhum Papai Noel no meio ndo. [...]
Temos tudo no basico, no simples, mas sempre priorizando a familia [...] (Padrasto 1-A).

Eu compro o 6culos ou meu cunhado ajuda...tudo em familia. Toda a familia se ajuda muito
e meus cunhados me ajudam mais. Tenho eles para tudo, nos ajudam em médico, exame,
guando eu tenho divida eu levo para ela (cunhada) ver e me explicar (Mae 5-A).

A familia (paterna) sempre foi solidaria, muito unida e isso para as criangas € muito bom
eles terem esse contato de familia, [...] avo presente, os tios, ter aquela reunido familiar, final
de ano vem em torno de cinquenta e trés pessoas aqui, entre nora, genro, 0S meus
sobrinhos [...]. “Ah, vamos fazer isso?” “Vamos!” “Se precisar a gente ajuda!” Com as
criancas eles sempre tiveram muito carinho, trataram muito bem, muito cuidado e eu néo
sinto que eles tenham tido alguma diferenca entre eles e os primos, eles sabem que eles
tém as dificuldades, [...] trata todo mundo igual, os quatorze, quinze sobrinhos iguais (Mae
7-B).

Com o problema da (nome da CI) eu tive ajuda da minha irm&, do meu irm&o, da minha
cunhada, todo mundo se compadeceu, porque para nos foi inesperado, e eles deram um
super apoio falando que tudo ia dar certo, que ela ia ser uma criangca melhor, mais
inteligente [...] (M&e 5-B).

Os amigos também sdo considerados grande fonte de apoio para as criangas
e adolescentes com DV e seus familiares. Eles fornecem suporte afetivo, emocional,
de informacao e da interacdo social positiva. Todas as a¢c0es exercidas pelos amigos
se ddo em um contexto de troca, isto €, refletem na auto estima e em questdes
existenciais da familia com DV. As interacfes com 0S amigos previnem e amenizam
0s preconceitos. Também foram citados como fonte de apoio 0s amigos

estabelecidos no ambiente de trabalho e na igreja.

Para falar a verdade, a pessoa que mais me ajudou com esse problema (DV), foi o0 meu
amigo (nome do amigo). H& um tempo na igreja quando estdvamos ensaiando, sem querer
eu errei a nota e pedi desculpas para o pessoal. Mas tinha um cara, que comecou a zoar
qgue quem tinha olho torto errava tudo [...] E isso foi continuando, essa brincadeira foi
aumentando. Chegou um dia que ele falou que ele ia dar uma bicuda em mim e que meu
olho ia voltar a ser reto. [...] e meu amigo falou que brincadeira era uma coisa, ofensa era
outra [...] que era para ele me respeitar, que eu podia ser um pouquinho diferente, mas que
eu era um ser humano que precisava de respeito. O cara chegou na hora em mim e pediu
desculpas... Entdo a maioria dessas coisas que acontecem eu agradeco ao (nome do
amigo), porque ele é um amigdo mesmo. [...] De quarta, sexta e domingo, quando a gente
se encontra na igreja, n0s sentamos um do lado do outro, proximo do pessoal que esta
tocando, e quando termina a gente sé fica la fofocando. (Cl 4-A) Ficam até de madrugada
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no Facebook, um rindo do lado do outro... Nao sabem nem do que estéo rindo! (risos) (Mae
4-A).

O meu trabalho, o pessoal que viveu comigo vinte e cinco anos sempre deu muito apoio
para eles, os amigos, o pessoal da igreja, porque nds estamos sempre participando, eles
sempre acolheram muito a gente (Mae 7-B).

Atividades culturais como musica e teatro demonstram ser um forte apoio,
uma vez que limitacbes sdo vencidas e as oportunidades de interacdo social
aumentam. Além disso, ha a preocupacdo de que as potencialidades e sonhos
podem ser iguais aos de qualquer outra crianca e adolescente, e que a pessoa pode
nao ter a visdo, mas tem outras habilidades. Isso minimiza as diferencas e aumenta
a aceitacdo e respeito. Dentre as atividades que sédo fontes de socializacdo e
distracdo, também estdo presentes 0s recursos tecnolégicos como o computador e o

uso de redes sociais.

A primeira vez que eu toquei 0 sorriso vinha aqui em cima ... Ai eu comecei a tocar tudo, o
pessoal gostou e me colocou na banda da igreja e eu estou la até hoje. [...] Teve um dia que
eu toquei na escola, estava a escola inteira la, mas eu pensei, eu vou fazer, [...] para
representar a minha sala na apresentagdo. Quando me viram tocando ficaram de boca
aberta. Depois que eu terminei tudo, todo mundo aplaudiu e assobiou. Quando eu voltei
segunda feira para a escola, todo mundo... Ndo é mentira ndo... Todo mundo na hora do
intervalo ficou olhando para mim e quando eu estava subindo a escada, abriram para eu
passar! [...] Quando eu cheguei na sala de aula, meus colegas ja comecaram a fazer
bagunca e a me chamarem de “o guitarrista”. Depois disso ninguém mais zomba comigo,
figuei amigo de todo mundo de novo (Cl 4-A).

[...] ela (Cl) comegou a fazer teatro, ja esta no terceiro ano de teatro e ela sempre teve muita
facilidade para encenar e fazer poesia [...] ela fala assim “Mae, meu sonho é prestar
vestibular, ir para o (home do municipio A), fazer imagem e som, fazer teatro e encenar” [...]
(Mae 7-B).

Eu quero conhecer gente nova. Igual no Facebook, eu conheci varios meninos e meninas
novas. Eu conheci uma menina que ela tem o mesmo problema que eu, sé que ela é de Sao
Paulo. Ela também tem visdo baixa, entdo a gente também conversa pelo Facebook (Cl 4-
A).

Ele gosta de ficar no computador, porque enxerga melhor (Méde 8-A) E o Unico lugar que eu
enxergo um pouco! (risos) (Cl 8-A)

Foram apontadas a espiritualidade e religiosidade como aspectos importantes
que tecem apoio. As igrejas exerceram ndo sO a aproximacdo a Deus, o que
pareceu expandir o sentimento de aceitacdo e de esperanca por acreditar em algo
melhor para o futuro das criancas e dos adolescentes com DV; mas também a

funcdo de aproximacdo entre os membros da propria comunidade, que ajudam-se
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mutuamente através do suporte emocional e material, servindo como uma instituicao

social.

Talvez vocé (Cl) seja uma pessoa escolhida por Deus para vir aqui, para as pessoas te
estudarem e no futuro quando vocé tiver um filho ele talvez seja curado (Padrasto 1-A).

Tudo o que fala de Jesus, Deus e bondade esta bom. [...] a gente escolhe o evangelho, 1é
uma mensagem, faz oracéao. [...] € importante porque se nao tivesse isso ndo sei em que a
gente iria se apoiar (Irma 2.1-A).

[...] faz vinte e seis anos que eu entrei ha crenca! Qualquer coisa eu ponho 0 meu joelho no
chéo e de olho fechado peco a Deus para ele me ajudar! Porque se ndo for ele, se nao for
Deus a gente ndo para em pé! (Mae 3-B). N6s temos Deus no coracao! Tudo é a graca dele!
(Irmé& 3-B)

Eu participo da igreja, [...] o apoio é aquela coisa de “Vocé vai conseguir, vai melhorar, ele
vai melhorar!”, as palavras de apoio “Ah eu conheco fulano, eu vou conversar com fulano.” E
uma rede de: “eu conhecgo e eu vou tentar ajudar, vou tentar fazer isso, aquilo”... Mesmo que
nao chegue a precisar, mas pelo menos vocé sabe que a pessoa vai correr atras daquilo
para te ajudar. E é isso, nesse momento vocé vé as pessoas orando por vocé, te ajudando,
buscando junto com vocé, te ligando, querendo saber como ele esta [...] (Mae 1-B).

Contrapontos nas redes de apoio dos municipios

As instituicdes mencionadas nas entrevistas foram prioritariamente aquelas
relacionadas a saulde, educacdo e outros, que foram agregadas em instituicoes
voltadas para o desenvolvimento da crianca e do adolescente com DV.

O foco que a familia deu para a tematica educacao foi tdo denso que sera

tratado em outro artigo especifico.
1. Servigos de saude
Municipio A

A auséncia de apoio dos servi¢cos de saude € um elemento de entrave para o
diagnoéstico, tratamento e recuperacdo da crianca e do adolescente com DV
residentes no municipio A. Diversas foram as situacfes em que a familia sentira-se
negligenciada pelos servicos de saude, dentre elas: dificuldade de acesso ao
atendimento publico; espera prolongada das consultas agendadas; distanciamento
da figura do médico com a populacéo; relacdo profissional-familia permeada por
preconceito durante os atendimentos; distancia entre o domicilio e o atendimento
ambulatorial de referéncia; recursos humanos escassos nos servi¢cos de saude; falta

de resolubilidade; diagnéstico prolongado; auséncia de esclarecimento sobre o
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diagnostico e forma de estimulo para a crianca, além de incertezas da origem da

deficiéncia visual e do tratamento.

A médica da Unidade Basica de Saude (UBS) falou que todos os negros tinham os olhos
amarelos... Mas eu disse que meu filho era preto e tinha os olhos brancos. Eu disse: “ele
(Cl) tem os olhos assim porque ele é doente, ele tem problema na visao, ndo é porque ele é
preto!”. Ela disse que nao ia passar nada para ele, que era para marcar outra vez, trazer ele
em outra consulta... Ela ndo passou um remédio! Nao sei se ela ficou com raiva [...] Até
agora eles s6 passam esse colirio. Eu queria ter um apoio para saber o que fazer com a
vista dele, se tem que operar, sei |4, fazer alguma coisa (Avé 3-A).

Fomos marcar uma consulta, ver o que ele tinha, vai que era alguma coisa. Ai fomos pelo
SUS. Ai é aguela coisa, aquela demora 3 a 4 meses para conseguir uma consulta com o
oftalmologista [...] (Mae 6-A).

Vou marcar uma consulta na segunda-feira eu vou pagar, porque na UBS demora muito
(Mae 10-A). [...] Demora mesmo (Avé 10-A) Demora? 6 anos! Era para eu estar no 3° ano
do ensino médio por causa dessa porcaria (ndo conseguir o 6culos pela UBS) (Cl 10-A).

O acompanhamento da crianca e do adolescente com DV em diversos servi¢cos
de saude de cidades diferentes sem nenhuma rede de comunicacéo ou sistema de
referéncia e contra - referéncia, também foi citado como aspecto dificultador, ja que

nao permite uma conexao entre 0s servigos e continuidade do cuidado.

Quando conseguiu atendimento na cidade para que fomos encaminhados, acho que deu
uma controlada. Mas ficamos confusos porque cada lugar que iamos falava uma informacéo
diferente sobre o diagndstico e tratamento do (nome do CI) (Tio 1-A).

Para suprir as demandas de saude de seus membros com DV, a familia recorre a
rede particular de saude, que também apresenta diversos problemas, tais como a
indisponibilidade da consulta em curto prazo, tempo de diagnéstico prolongado ou

comunicacao inadequada com os familiares.

Quando o médico olhou o (nome do CI) que ndo parava quieto, ele disse que ndo poderia
fazer o exame no menino, porque ele ndo ficava quieto e que eu teria que assinar um termo
de responsabilidade. Eu neguei. Expliquei que ele era crianga, que como eu ia fazer ele ficar
quieto com o olho parado? O médico disse que ndo tinha jeito... Eu sai de la chorando,
nunca mais voltei. E essa consulta foi paga, ia descontar do pagamento do pai dele ainda!
Mas eu também nédo voltei mais la... Achei o médico muito ignorante [...]. Depois meu ex-
marido tinha um outro convénio... foi quando eu passei com uma médica boa [...]. Passei o
Cl Ia, ela o anestesiou e internou para poder fazer os exames. Mandou o Cl usar o tampao,
a cada meia hora em cada olho e passou 6culos, mas ndo falava o que tinha. N&o chegou a
falar que ele tinha trombose, eu nem sabia o que ele tinha. (Méae 4-A)
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Municipio B

Diferentemente da experiéncia das familias do municipio A, no municipio B h&
oferta de outras possibilidades, que hora sao permeadas por agilidade e
resolubilidade, o que pode ser justificado por apresentar um servico de referéncia.
Nem sempre o servico de referéncia se mostra eficiente para as familias, o que faz

com que algumas busquem o servico privado.

Ao nascer, j diagnosticaram no hospital, eu fiz 0 acompanhamento durante a gestacdo
toda, nasceu e ja o colocaram em uma mesa, fizeram todo tipo de exame que ele precisava
[...] com um ano ele operou um olho e depois o outro [...] (Mae 4-B).

Fomos até o hospital de referéncia e fomos muito bem atendidos, mas demorou tanto a
consulta dela e eu estava tdo ansiosa que eu nem percebi (Mée 5-B).

Eu levo (nome do CI) no hospital particular, [...] fizemos uma Unica tentativa de levar para o
servigo publico de referéncia [...] no dia que marcaram a consulta eu fui, gastei uma manha
inteira, chegou a hora da consulta e eles falaram que marcaram o dia errado e remarcaram
um outro dia, que dai acabou que nesse outro dia eu ndo pude ir e... Por fim era erro deles
la e eu acabei ndo levando ele (Cl) mais. (Mae 1-B)

Nos servicos de saude de ambos 0s municipios, as acdes tém enfoque
biolégico, voltado apenas para a saude ocular, sem executar um dos principios
estabelecidos pelo SUS, a integralidade. As falhas estiveram relacionadas a
comunicacdo inadequada estabelecida com a familia e informacfes incompletas
sobre o diagnéstico dos membros com DV. A familia ainda narra algumas diferencas
quando no mesmo servico de referéncia a abordagem dos profissionais é

acolhedora e com o estabelecimento de comunicacéo eficaz.

Na época (do diagnoéstico) eu s6 chorava e falava, o que eu vou fazer com um filho cego?
[...] foi tudo muito de repente, muito grosso. Eu acho que nos tinhamos que ter um preparo.
Quando ela foi operar teve esse preparo, ficou o dia todo, brincou, conversou, me explicou
uma série de coisas (Mae 5-B).

So6 falaram que ela tinha uma deficiéncia. Eu queria saber a causa do nosso problema. (Mae
6-B)

Apesar de o municipio B oferecer servigo especializado de referéncia do
SUS, inexista a preocupacdo e a conexao com recursos terapéuticos voltados para
as questdes sociais, educacionais e culturais da crianca e do adolescente com DV.
Nenhuma das familias entrevistadas relatou o encaminhamento pelos servicos de
salude a instituicdo especializada no atendimento a pessoas com DV existentes no

municipio.
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Eu descobri a instituicdo fazendo faxina, [...] sempre passava la e um dia eu entrei e
perguntei se era paga a escola. Ela perguntou por que. Eu disse: “eu tenho um filho que tem
problema de visdo e a gente ndo sabe ajudar ele em tudo”, ai eu expliquei para ela que ele
tinha dificuldade. Elas falaram que iam marcar um dia para eu levar toda a familia e o (nome
do CI) para eles estudarem o caso dele (Cl), ai a gente foi |4 a primeira vez (Irma 3-B).

A instituicdo que a ClI frequenta é uma bencédo, eu nunca tinha ouvido falar, nem sabia onde
era, o que era. Eu conheci dentro do hospital através de uma aluna que frequentava a
instituicdo, ela falou bem assim: “ai tia, ndo chora néo, vocé vai na instituicdo de apoio para
deficientes visuais, la na escola que eu frequento. Caso ela fique cega ela aprende tudo, vou
te dar o enderego.” Ai ela mesmo anotou no papel [...] (M&e 5-B).

Instituicdo especializada
Municipio B

A familia cita, com énfase em sua experiéncia, o papel da instituicio como a
rede de apoio. A partir das narrativas, nota-se a valorizacdo do servigco exercido pela
instituicdo e também o fato de ndo precisar pagar por ele. As acbes dos
profissionais inseridos neste espaco estdo voltadas para o aprendizado de
estratégias de desenvolvimento, nas potencialidades da pessoa com DV e na sua
relacdo com o mundo. Além de todas as atividades especificas que a instituicao
desempenha, realiza interlocucdo direta com algumas escolas da rede de ensino
para capacitar os educadores ao trabalho com pessoas com DV, além de
fornecerem alguns materiais ampliados. Esta acdo se mostra essencial para a

experiéncia das familias.

Ele comecou a frequentar a instituicdo ha um ano. [...] a atencéo que eles dao... ensinando
ele a prestar atencdo nas cores, nos lugares, nas coisas, nos carros... Ele chega e fala
como segurar uma faca, como néo cortar o dedo...que ndo pode comer com a mao. Eu acho
que tem gente que acha que ele enxerga mais por causa dessas habilidades que ele
adquiriu na instituicdo. (Mae 1-B)

A instituicdo mesmo ja faz uma unificacdo nas escolas [...] os professores ja sabem quando
os alunos sado de |a e ja tratam de uma maneia especial (Pai 5-B). Disseram que era melhor
gue a CI viesse de uma escola que eles tinham no grupo, que eles trabalham em equipe,
escola e instituicdo. Nessas escolas tem mais algumas crian¢cas na mesma situacéo da Cl.
[...] entdo ela ja fez natacdo, biribol, [...] estuda. O material chega certinho, j& atrasou
algumas vezes, mas coisa minima [...] na escola tem um ou dois professores dela que tem
deficiéncia visual e que sdo da instituicdo também, dao aula nos dois lugares (Mée 5-B).

A instituicdo foi ensinando eles a se virarem, andar em escada que eles tém uma facilidade
muito grande, coisa que eu nado tenho, eles sobem, pulam, correm, eu ja ndo consigo,
alguém tem que me auxiliar. Eu acho que a mobilidade dentro da instituicdo foi muito bom
para eles [...] Tudo o que eles fazem |a é importante. Eles tem aula das prendas domésticas,
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se virar sozinho, tudo isso ajudou muito. Tem danca, ela fez natacao Ia, a leitura deles, eles
tem uma biblioteca toda equipada, a informatica também adaptada...Isso tudo ajudou...foi
um conjunto de fatores (M&e 7-B).

O apoio que a instituicdo oferta € tida como essencial e garante uma
assisténcia continua mesmo nas circunstancias de desvinculacdo do aluno ou na
necessidade de priorizar o atendimento de pessoas com um comprometimento
visual maior, a familia continua a se sentir acolhida pela manutencéo do vinculo. O
apoio se estende para além das pessoas com o diagnostico de DV, abrangendo
todos os membros da familia. Acbes como essas garantem assisténcia integral e
humanizada por atenderem as necessidades da familia como um todo, e néo

apenas da pessoa com DV.

Eu (irméo de CI) fiquei cinco anos frequentando a instituicdo. Aqui eu acompanhava tudo,
informatica, estudio, esporte, fui na radio duas vezes, fui nas Atividades de Vida Diéaria
(AVD), aprendi um pouco de violdo, biblioteca. [...] eu ia para ficar mais perto das minhas
irmas, porque eu ficava em casa muito sozinho, [...] (Irmé&o 6-B).

NGs ficamos pouco tempo na instituicdo a primeira vez, um més ou dois. N6s fomos para
outro estado [...] (Mae 3-B) N&o tinha um més que eles (instituicdo) ndo ligavam para saber
do (nome do CI), eu ficava no telefone acompanhando a psicéloga e a assistente social
sempre ligando para mim, querendo saber como ele estava |a, se estava indo para a escola,
se a escola estava ajudando ele na deficiéncia, porque ele também levou nessa época o
material ampliado. Nunca deixaram faltar nada (Irmé& 3-B).

O apoio que eu tenho é so da instituicdo, até na questdo emocional (choro), € como se fosse
uma base forte!l..quando eles falaram que a frequéncia deles (Cl) na instituig&o iria diminuir
eu desmoronei...mas eles falaram que ndo querem perder o vinculo, querem que eles
continuem vindo pelo menos uma vez por semana...ele (Cl) joga futebol aqui e vai continuar,
eu tenho o acompanhamento com a psicéloga que também vai continuar (Mae 2-B).

A familia, muitas vezes, ndo consegue garantir do préprio orcamento 0s
recursos para o tratamento. Assim, destaca a importancia do apoio fornecido pela
instituicdo nas questbes instrumentais do cotidiano, como o0 transporte até a
instituicdo e escola regular e o agendamento de consultas, aléem do apoio com o0s

recursos de tratamento, como os 6culos.

Eles (instituicdo) levam e buscam [...] ja trocou o 6culos acho que umas dez vezes, e todas
as vezes a instituicdo que forneceu (Mae 6- B).

A gente foi 14, conheceu a instituicdo. Passou um tempo me procuraram e falaram “na porta
da sua casa ndo d& para pegarmos ele (Cl) e deixarmos, mas nés ja temos um trajeto e se
der para voceé ir até 14, ele tera o atendimento, tudo o que for necessario para ele nés vamos
fazer, se vocé quiser participar das atividades pode e ele também tera ajuda da escola
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regular’. A professora que deu aula para ele no primeiro ano ela tinha dificuldade porque
ndo sabia até onde podia ir com ele, ndo sabia se podia cobrar mais, [...] ela ficava meio
arredia. [...] todo dia eu levo ele |a em cima e busco (local combinado para o 6nibus pegéa-lo)
(Mae 4-B).

Eles (instituicdo) ajudaram com a aquisicdo do 6culos deles...na escola também séo eles
gue disponibilizam os cadernos ampliados e o lapis de grafite 2.0 (Mae 2-B).

Ele (Cl) ja tem o retorno com o oftalmologista no hospital [...], foram eles que agendaram
(Irmé& 3-B). [...] eu falei que ele (Cl) estava sentindo muita dor de cabeca. Ligaram la e
pediram da consulta do (home do CI) (Irm& 3-B). Marcaram a consulta e disseram: “vocés
ndo podem perder, porque essa consulta se fosse para vocé marcar era um ano, dois!” [...]
(Mae 3-B).

O apoio é essencial para instrumentalizar as familias; a partir das orientacdes
recebidas pelos profissionais, a familia empodera-se e estabelece lacos seguros

para o desempenho do cuidado ao membro familiar que apresenta a DV.

Eu aprendi a ensinar ela com a instituicdo, eu ndo sabia como reagir com ela (Mae 5-B). Se
nao tivesse a instituicdo nos estavamos danados (Pai 5-B). Ela ia ser um peixe fora da agua
(Mée 5-B). Recebemos apoio e orientacdo (Pai 5-B).

Municipio A

Diferentemente do municipio B, que conta com uma instituicdo especializada
gue exerce um trabalho continuo e voltado para a integralidade da pessoa com DV e
sua familia, no municipio A este suporte € pontual. Apesar da existéncia de algumas
instituicBes governamentais e filantropicas, essas exercem 0 apoio apenas para
algumas criancas e adolescentes, sem a continuidade de estimulos e aprendizado
gue uma crianca com DV demanda. As atividades citadas foram o reforco escolar e
auxiio com a mobilidade. O encerramento das atividades de ensino e
desenvolvimento foi justificado pela auséncia de transporte publico para o
deslocamento até o local onde o servigo era ofertado, ou mesmo pela dificuldade da
familia em gerenciar o tempo que a atividade demandava, ocorrendo a desisténcia.

O encerramento da atividade pode resultar em déficits para a crianga com DV.

L4 (servico ofertado pela universidade do municipio) ele fazia fisioterapia, terapia
ocupacional e psicoterapia... € assim foi um trabalho muito importante para o (nome do ClI)
se desenvolver [...] agora tenho pouco tempo, se ndo era para eu ainda estar indo fazer
terapia, eu e o (nome do Cl) [...] foi uma ajuda muito grande [...] (M&e 8-A). [...] A moca da
instituicdo de apoio foi muito importante, ela ajudou o meu filho a se locomover sozinho e
tomar 6nibus (Mae 8-A).
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Devido ele ter tido esse contato com a professora da instituicdo de apoio ajudou muito ele.
Ele comecou a saber mais na escola, da licdo, acompanhar mais na classe. E depois que
ele parou, ele comecou a ndo ter mais apoio, ele esta péssimo e ninguém liga para ele na
escola, ele ndo tem mais apoio. [...] 0 transporte publico parou de ir...porque ninguém quer
vir buscar [...] (Mae 5-A).

DISCUSSAO

O cuidado demandado da familia nas experiéncias relacionadas a deficiéncia
visual repercute em modificacdes inesperadas a rotina; enfrenta novas
responsabilidades, mudancas constantes e readaptacdes diversas, desencadeando
efeitos nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social®.

Neste estudo, a familia é evidenciada como uma forte aliada para o
enfrentamento da DV nos aspectos emocional e instrumental. Estudo que corrobora
com nossos achados observou que o0 apoio mais citado pelas pessoas com
deficiéncia fisica foram as relacdes do nudcleo familiar, relatadas como essenciais
para 0 acesso aos servicos de saude, uma vez que realizam o agendamento das
consultas, além de acompanhar o membro familiar &s mesmas?.

A familia que vivencia uma condicdo crénica em criancas e adolescentes
enfrenta mudancas no cotidiano, situacfes adversas e busca apoio para se
sustentar®. Algumas vezes, em situacdes de instabilidade, as ferramentas com as
quais as familias contam para exercer o cuidado vao se esgotando, principalmente
em situagOes prolongadas. Dessa maneira, como principal provedora de cuidado, a
familia € muito exigida e ndo € incomum que mais de um ente se envolva nessa
atividade'®. Dentre os familiares que realizam o cuidado, as maes foram as mais
requisitadas, seguido de outros membros do préprio nucleo familiar como irméos
mais velhos, avos, marido, tios e sogra®.

O movimento realizado pela familia frente as fragilidades apresentadas na
rede de apoio é explicado pelo Interacionismo Simbélico por meio do conceito de
mente'?. A unidade familiar reconhece a ineficécia e tenuidade da rede de servicos e
se mobiliza, primeiramente, numa atividade mental em busca de solucdes para
aquela demanda que nédo é atendida. A administracdo mental faz com que a familia
acesse estratégias para o enfrentamento do problema; no caso dos participantes
deste estudo, buscar a familia e os recursos fornecidos por ela foi uma das

estratégias utilizadas a fim de solucionar ou amenizar a necessidade.
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Levando em consideracéo as interacdes de amizade, estudo de Vanthauze &
Vieira?* avaliou a percepcdo da qualidade de vida de adolescentes escolares com
deficiéncia fisica, visual e auditiva. Para isso, utilizou de um instrumento que
analisou as dimensdes fisica, psicoldgica, relacbes sociais e meio-ambiente,
verificando como interferem na qualidade de vida. Para os adolescentes com
deficiéncia visual, o dominio social e o psicologico foram 0s que apresentaram maior
escore. Dessa maneira, nossos achados de que as relacbes de amizade e a
interacdo social positiva estimulam diretamente o lidar com a deficiéncia e
aumentam a qualidade de vida, foram referendados.

Relacionamentos e interagbes sociais mostram-se como um aspecto
primordial para o desenvolvimento da infancia, pois possibilitam o
autoconhecimento, a formacao da identidade e aprimoram as habilidades de formar
e manter vinculos. Amizades permeadas pela reciprocidade demonstram ser fator de
protecdo quando h& o confronto com dificuldades e em casos em que hé
desestruturacdo familiar; as amizades podem servir como um amortecedor de
sentimentos ruins que possam prevalecer com a condi¢do cronica e com a falta de
apoio familiar®>.

As pessoas com deficiéncia visual foram enféaticas nas narrativas ao
relacionarem as atividades culturais como estratégia de apoio. Relataram a
realizacdo de atividades musicais, teatro, como também o uso de rede sociais
virtuais e dos jogos nos computadores como distracdo e ambientes em que as
diferencas nao sdo evidenciadas. Pesquisa realizada com o objetivo de relacionar o
uso da internet com o0 apoio social em pessoas que apresentavam o diagnostico de
DV observou que as redes sociais utilizadas como estratégia de comunicacéo online
evidenciaram uma associagao positiva com o apoio social e bem-estar. Os autores
ainda destacaram 0s potenciais presentes na internet para o aprimoramento da
independéncia e de interacdo social para as pessoas com DVZ°.

A temética da religiosidade e da espiritualidade tem sido evidenciada em
diversos estudos relativos a doenca crbnica, mostrando que tais elementos
interferem na resiliéncia; ou seja, quando ha maior acesso a religiosidade e a
espiritualidade ha também um nivel de sensibilidade maior para a superacédo das
dificuldades®’=>% 2. Dentre os grupos sociais que as pessoas com deficiéncia fisica

participaram, os religiosos foram os mais citados??.
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Como observado nesta investigacdo, os servicos de saude de ambos os
municipios desenvolvem uma assisténcia com enfoque biomédico, sem olhar para a
integralidade da crianca e do adolescente com DV e sua familia. A desarticulacao,
auséncia de referéncia e contra referéncia, acolhimento ineficaz e demora no
agendamento foram observados mais intensamente no municipio A. Estudo que
corrobora com 0s nossos achados observou nas experiéncias de familias de
criancas com doenca crbnica a auséncia de comunicacdo entre profissional e
familia, longa espera pelo diagnostico, auséncia ou fragilidade no fornecimento de

apoio emocional e de informacdes®!32

e a inexisténcia de acdes de referencia e
contra referencia. Além disso, as familias ndo sentem-se acolhidas, o que interfere
negativamente na percepcao de apoio social recebido®.

A insatisfacdo com a falta de resolubilidade também foi abordada nas
narrativas das familias. As incertezas em relacdo a terapéutica e ao prognostico,
além do conflito de informacdes, fazem com que a familia busque outros servicos de
sauide®.

Na experiéncia da familia e de seus membros com DV residentes no
municipio B, encontrar o servico de apoio especifico foi marcante e primordial, por
atuar diretamente em beneficio para o desenvolvimento da crianca, fornecer apoio
para a familia como unidade de cuidado e também pela interlocucéo realizada com a
escola regular em que as criancas com DV estavam matriculadas. Estudos
corroboram com nossos achados e trazem a importancia dos servigos de saude para
o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia visual, elucidando principalmente a
dependéncia entre reabilitacdo, cuidados clinicos e emancipacédo perante a condi¢do
cronica® 3,

Os atendimentos da instituicdo especializada suprem lacunas as quais a
familia ndo consegue atender sozinha, pois muitas vezes falta-lhe expertise para tal.
Ha profissionais qualificados e tecnologia apropriada na instituicdo especializada.
Dessa maneira, todos esses fatores associados repercutiram em experiéncias
heterogéneas entre os atores sociais dos distintos municipios no ambito da incluséao
social e escolar.

Nessa experiéncia, as familias do municipio B citam os beneficios de se ter
uma rede de apoio como a instituicdo especifica para as peculiaridades do membro
com DV. Uma investigacao realizada com pessoas com cegueira constatou que a

participacdo de atividades em uma instituico especializada perpassa como uma
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experiéncia essencial para esses individuos por conviver e reconhecer outras
pessoas que vivenciam situagdes semelhantes, sendo caracterizado pelas pessoas
como um processo de se reconstruir®.

Os autores ainda exploram a necessidade da participacdo da familia no
processo de reabilitagdo e dos beneficios gerados nesse processo como a mudancga
na autonomia do individuo, permitindo alterac6es consideraveis na vida cotidiana,
nas questdes relativas a participacdo social e na realizacdo de atividades
individuais®.

O apoio fornecido por esta instituicdo especializada também pode ser
explicado pelo conceito de assumir o papel do outro, explorado pelo IS. Este
conceito acredita que o ser humano, ao assumir a perspectiva alheia, pode ver o
mundo a partir da visdo do outro, sendo essencial para estabelecer a comunicacgao e
a interacdo’. A direcdo desta instituicdo é composta por uma pessoa com DV, e
consideramos que isso faz toda a diferengca na forma como as atividades da
instituicdo sdo conduzidas devido a uma percepc¢ao individual das atividades e pela
sensibilidade para reconhecer as necessidades das pessoas atendidas e de seus
familiares. Vale destacar ainda que apenas nessa instituicdo os familiares recebem
apoio, mas com enfoque principal na pessoa com DV.

Apesar de considerarmos primordial o trabalho desenvolvido pela instituicao
de apoio para as pessoas com DV do municipio B, temos a consciéncia de que
estruturas como essa ndo sdo desenvolvidas com recursos governamentais em
todos os municipios devido ao niamero reduzido de pessoas com o diagndstico ou
até mesmo pelo ndo envolvimento da sociedade, em relagdo a criacdo de
instituicdes filantropicas. Assim, se faz necessario uma interlocu¢cdo de melhor
qualidade entre os servicos de saude/familia e diretorias de educacéo/escola, que
qualifiquem as relacbes estabelecidas entre eles e que fornecam informacdes e
apoio adequado voltado para o atendimento individualizado e necessidade de cada
familia e pessoa com DV.

Os profissionais da saude devem realizar acdes para ampliar e facilitar a
participacdo de pessoas com deficiéncia em grupos sociais, aléem de fornecer apoio
as familias nas relacdes voltadas ao cuidado e a assisténcia em saude?®.
Profissionais e gestores da saude devem remanejar e adaptar os servigos de acordo
com a necessidade da familia para que assim as suas demandas sejam

comtempladas. A rede social é construida na continuidade de toda a trajetoria
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vivenciada pelas criancas e adolescentes com DV e suas familias, assim cada
encontro deve ser marcado com solidariedade e colaboracdo para a manutencéo do

vinculo entre profissionais e familia®.

CONSIDERACOES FINAIS

Levando em consideracéo o conceito de rede de apoio, depreendemos que o
apoio social é ofertado as criancas e adolescentes com deficiéncia visual e suas
familias, porém ndo pode ser descrito como uma rede, principalmente no que tange
a experiéncia das familias do municipio A. Nao ha articulagéo entre os servicos para
gue funcionem efetivamente como redes de apoio. Nota-se que o0s “nds” de
sustentacao e interface entre as organiza¢des acabam por serem dados pela propria
familia, por amigos e pela espiritualidade e religiosidade a fim de assegurarem pelo
menos 0 minimo de amparo. As instituicGes mostram grandes falhas na assisténcia
as criancas e adolescentes com DV e seus familiares. A realidade das familias
residentes no municipio B foi diferenciada, pois a instituicdo especializada
estabelece uma relagdo com a familia em prol ao atendimento das necessidades da
crianca e adolescente com DV e, algumas vezes, em ambito mais ampliado, o
familiar. Neste mesmo municipio, foi possivel captar falhas pela inexisténcia de

encaminhamento realizado pelos servicos de saude.

Nesse sentido, a rede de apoio ndo € acessada ou apresenta fragilidades, e o
apoio social é ofertado em suma desvinculado da rede. Apesar de todos os desafios
enfrentados pela familia na aquisicdo de apoio para o enfrentamento da DV, esta
consegue se rearranjar e cuidar de seus membros da melhor maneira possivel e

minimizar tais sofrimentos.

Com a realizagéo deste estudo, podemos concluir que a enfermagem familiar
pouco tem feito para a pessoa com DV e menos ainda para a familia como um todo.
A familia se satisfaz quando ela percebe que a crianca e/ou o0 adolescente recebe

suporte para se desenvolver o mais préximo possivel da normalidade.

Aponta-se a necessidade dos profissionais de salude atuarem como real apoio
para a populacdo de deficientes visuais e suas familias, através da humanizacéo, da
escuta qualificada, sendo fonte de informacdes e facilitadores de relagbes sociais.

Destaca-se a necessidade do profissional estabelecer aproximagdo com essa
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populacdo para entender suas reais demandas e intervir de modo a contempla-las
efetivamente, seja ofertando apoio emocional e afetivo, ou ainda instrumental e de
informacdes.

Os resultados nos levam a refletir sobre a insercdo da enfermagem familiar
nos diferentes espagos em que estiverem os sujeitos com DV e suas familias. Este
estudo subsidia a atuacdo desse profissional para que busque a escuta e o
acolhimento da familia, orientd-los de forma adequada para que estejam
empoderadas quanto a rede de apoio acessivel e as estratégias de cuidado a
pessoa com DV e que estas sejam estabelecidas em parceria com os envolvidos.

Compreender a presenga ou auséncia de apoio que as criangas e
adolescentes com deficiéncia visual e suas familias possuem, permite a reflexdo
sobre formas de aprimoramento e funcionalidade adequada da rede de apoio social,
0 que repercutira no processo de resiliéncia frente a condi¢cao cronica e na promogao

da saude.

Ha algumas investigacbes a respeito da rede de apoio de criangas,
adolescentes e familias com doencgas cronicas, mas essas diminuem em relacdo a
condi¢cBes crbnicas especificas, como a DV. Salientamos assim a necessidade de
mais pesquisas sobre a tematica. Dessa maneira, apesar de nossa pesquisa conter
limitagBes quanto ao foco se voltar apenas para o relato das familias e ndo ouvirmos
0S outros integrantes da rede de apoio, esse contribui significativamente no desvelar
da rede de apoio, sob a perspectiva familiar da falta ou da fragilidade dela, na

relacdo com as familias estudadas.

REFERENCIAS
1. World Health Organization (WHO). 2013. Prevention of blindness and visual

impairment. http://www.who.int/blindness/causes/priority/en/index5.html

2. Hallaha DP, Kauffman JM. Exceptional learners: an introduction to special
education. 112 Edicdo. Needham Heights: Allyn & Bacon; 2009.

3. Zin AA. Causas de baixa visdo e cegueira durante a gestagdo, parto e no
recém-nascido. In: Kara-josé N, Rodrigues MLV. Saude ocular e prevencao
da cegueira. Rio de Janeiro: Cultura Médica; 2009.

4. Alvarenga WA, Galvdo MTG, Nascimento LC, Beretta MIR, Dupas G. Rede
social fragilizada: a experiéncia do cuidador da crianca nascida exposta ao

HIV. Texto & contexto enfermagem [Internet]. 2015 [acessado 2015 Out


http://www.who.int/blindness/causes/priority/en/index5.html

115

24];24(3):775-783. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/tce/v24n3/pt_0104-
0707-tce-24-03-00775.pdf

5. Grilo I, Major S. Qualidade de vida familiar, satisfacdo com a vida e apoio
social percebido na deficiéncia visual. Temas em Psicologia [internet]. 2015
[acessado 2015 Jul  16]; 23(2): 327-339. Disponivel  em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1413-
389X2015000200006&script=sci_arttext

6. Fernandes AC, Montilha RCL. The comprehensive evaluation in speech

therapy for people with visual impairments: a case
report. Rev.CEFAC [internet] 2015 [acessado 2015 jan 11]; 17(4); 1362-1369.
Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1516-

18462015000401362&script=sci_arttext

7. Alves CA. As condigBes crbnicas de saude na infancia e adolescéncia e as
tessituras do cuidado[tese]. Rio de Janeiro: Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira; 2014.

8. Gondim KM, Carvalho ZMF. Sentimentos das méaes de criancas com paralisia
cerebral a luz da teoria de Mishel. Escola Anna Nery 2012;16(1): 11-16.

9. Sherbourne CD, Stewart AL. The MOS social support survey. Soc Sci Med
1991, 38(6):705-14.

10.0Obrega VM et al. Imposi¢cbes e conflitos no cotidiano das familias de criangas
com doenca crbnica. Escola Anna Nery 2012; 16(4): 781-788.

11.Montefusco SAR, Bachion MM. Manutencdo do lar prejudicada: diagnéstico
de enfermagem em familiares de pacientes hospitalizados com doencas
cronicas. Revista Eletrdbnica de  Enfermagem [Internet]. 2011
abr/jun;13(2):182-9. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.5216/ree.v13i2.14201.

12.Charon JM. Symbolic interactionism: an introduction an interpretation, an
integration. 102 ed. New Jersey: Prentice Hall; 2010.

13.Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Censo 2010 [Internet].
2010 [acessado 2015 Nov 7]. Disponivel em:
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2010/default.shtm

14.Prefeitura Municipal de S&o Carlos. Saude- Unidades de Saude. [Internet]
2015 [acessado 2015 Dez 20]. Disponivel em:
http://www.saocarlos.sp.gov.br/index.php/saude/115420-unidades-de-

saude.html


http://www.scielo.br/pdf/tce/v24n3/pt_0104-0707-tce-24-03-00775.pdf
http://www.scielo.br/pdf/tce/v24n3/pt_0104-0707-tce-24-03-00775.pdf
http://dx.doi.org/10.5216/ree.v13i2.14201
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2010/default.shtm
http://www.saocarlos.sp.gov.br/index.php/saude/115420-unidades-de-saude.html
http://www.saocarlos.sp.gov.br/index.php/saude/115420-unidades-de-saude.html

116

15. Prefeitura Municipal de Ribeirdo Preto. Secretaria da Saude- Relacdo das
Unidades de Saude. [Internet] 2015 [acessado 2015 Dez 29]. Disponivel em:
https://www.ribeiraopreto.sp.gov.br/ssaude/rede/il6ubs.php

16.Associacdo de Deficientes Visuais de Ribeirdo Preto (ADEVIRP). Quem
somos [Internet]. 2015 [acessado 2015 Out 03]. Disponivel em:
http://www.adevirp.com.br/?page_id=200

17.Wright LM, Leahey M. Enfermeira e familias: guia para avaliacdo e
intervencao na familia. 52 ed. Sdo Paulo: Roca; 2012.

18.Bellato R, Araujo LFS, Faria APS, Costa ALRC, Maruyana SAT. Itinerarios
terapéuticos de familias e redes para o cuidado na condi¢do crbnica: alguns
pressupostos. In: Pinheiro R, Martins PH, editors. Avaliacdo em saude na
perspectiva do usuério: abordagem multicéntrica. Rio de Janeiro: UFPE;
CEPESC/IMS-UERJ; Recife: UFPE; Sao Paulo: ABRASCO; 2009. p.187-94.

19.Lieblich A, Tuval-Mashiach R, Zilber T. Narrative research: reading, analysis
and interpretation. Newbury Park, CA: Sage; 1998.

20.Castellanos MEP. A narrativa nas pesquisas qualitativas em saude. Ciénc.
saude coletiva. [Internet]. 2014 [acessado 2015 abr 20];19(4):1065-1076.
Disponivel em:
http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232014000401065

21.Brasil. n° 466, de 12 de dezembro de 2012. Diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos. Resolucao.
Conselho Nacional de Saude 2012; 12 dez.

22.Holanda, CMA et al. Support networks and people with physical disabilities:
social inclusion and access to health services. Ciénc. saude coletiva [Internet].
2015 [cited 2015 Nov 22];20(1):175-184. Available from:
http://www.scielo.br/readcube/epdf.php?doi=10.1590/1413-
81232014201.19012013&pid=S1413-
81232015000100175&pdf _path=csc/v20n1/1413-8123-csc-20-01-
00175.pdf&lang=en

23.Dezoti, AP; Alexandre AM, Freire MH, Mercés NN, Mazza VA. Social support
to the families of children with cerebral palsy. Acta paul. enferm. [internet].
2015 [cited 2015 dez 03];28(2):172-176. Available from:
http://www.scielo.br/pdf/ape/v28n2/en_1982-0194-ape-28-02-0172.pdf


https://www.ribeiraopreto.sp.gov.br/ssaude/rede/i16ubs.php
http://www.adevirp.com.br/?page_id=200
http://www.scielo.br/readcube/epdf.php?doi=10.1590/1413-81232014201.19012013&pid=S1413-81232015000100175&pdf_path=csc/v20n1/1413-8123-csc-20-01-00175.pdf&lang=en
http://www.scielo.br/readcube/epdf.php?doi=10.1590/1413-81232014201.19012013&pid=S1413-81232015000100175&pdf_path=csc/v20n1/1413-8123-csc-20-01-00175.pdf&lang=en
http://www.scielo.br/readcube/epdf.php?doi=10.1590/1413-81232014201.19012013&pid=S1413-81232015000100175&pdf_path=csc/v20n1/1413-8123-csc-20-01-00175.pdf&lang=en
http://www.scielo.br/readcube/epdf.php?doi=10.1590/1413-81232014201.19012013&pid=S1413-81232015000100175&pdf_path=csc/v20n1/1413-8123-csc-20-01-00175.pdf&lang=en
http://www.scielo.br/pdf/ape/v28n2/en_1982-0194-ape-28-02-0172.pdf

117

24.Vanthauze MFT, Vieira SCM. Qualidade de vida em adolescentes com
deficiéncia. Rev. CEFAC 2014 Nov-Dez; 16(6):1953-1961

25.Forgeron PA, King S, Stinson JN, Mcgrath PJ, Macdonalds, AJ, Chambers,
CT. Social functioning and peer relationships in children and adolescents with
chronic pain: A systematic review. Pain Res Manag 2010 Jan-Feb; 15(1): 27—
41.

26.Smedema SM, McKenzieb AR. The relationship among frequency and type of
internet use, perceived social support, and sense of well-being in individuals
with visual impairments. Disability and Rehabilitation. [Internet]. 2010 [cited
2015 Dez 13];32(4):317-325. Available from:
http://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/09638280903095908

27.Lima NNR et al. Spirituality in childhood cancer care. Neuropsychiatric
Disease and Treatment 2013; 9: 1539-1544

28.Ottaviani AC, Souza EN, Drago NC, Mendiondo MSZ, Pavarini SCI, Orlandi,
FS. Hope and spirituality among patients with chronic kidney disease
undergoing hemodialysis: a correlational study. Rev. Latino-Am. Enfermagem
2014; 22 (2): 248-254

29.Vilhena E, Ribeiro JLP, Silva I, Pedro I, Meneses RF, Cardoso H, Silva AM,
Mendonc¢a D. Factores psicossociais preditivos de ajustamento a vida de
pessoas com doencas cronicas. Psic., Saude & Doencas 2014; 15 (1): 220-
233

30. Castelo-branco Mz, Brito D, Fernandes-souza C. Necessidades espirituais da
pessoa doente hospitalizada: revisdo integrativa. Aquichan 2014; 14(1): 100-
10

31.Nunes MDR, Dupas G, Nascimento LC.. Atravessando periodos nebulosos: a
experiéncia da familia da crianca portadora da Sindrome de Down. Revista
brasileira de enfermagem [Internet]. 2011 [acessado 2015 Jan 07]; 64: 227-
233. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
71672011000200002&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt

32.Araujo YB, Reichert APS, Vasconcelos MGL, Collet N. Fragilidade da rede
social de familias de criangas com doenca crbnica. Revista brasileira de
enfermagem [Internet]. 2013 [acessado 2015 Nov 05];66(5):675-681.
Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/reben/v66n5/06.pdf


http://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/09638280903095908
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672011000200002&lng=pt&nrm=iso&tlng=pt
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672011000200002&lng=pt&nrm=iso&tlng=pt
http://www.scielo.br/pdf/reben/v66n5/06.pdf

118

33.Lima NC. “Ensaio sobre 'cegueiras': o itinerario terapéutico de pacientes
assistidos no Instituto Benjamin Constant” [tese]. Rio de Janeiro: Escola
Nacional de Saude Publica Sergio Arouca; 2015

34.Rodrigues S, Aoki M, Oliver FC Diagnostico situacional de pessoas com
deficiéncia acompanhadas em terapia ocupacional em uma unidade béasica de
saude. Cad. Ter. Ocup 2015; 23(4):781-794

35.Aciem TM, Mazzotta MJS. Autonomia pessoal e social de pessoas com
deficiéncia visual apOs reabilitacdo. Revista Brasileira de Oftalmologia
[Internet]. 2013 [acessado 2015 Dez 01]; 72 (4): 261-7. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rbof/v72n4/11.pdf


http://www.scielo.br/pdf/rbof/v72n4/11.pdf

119

Artigo 03

Vivéncia escolar da crianca e do adolescente com deficiéncia visual:
perspectiva familiar’

School experiences of visual impaired children and teenagers: family perspective

Vivencia escolar de los nifios, nifias y adolescentes con deficiencia visual:

perspectiva familiar
RESUMO

Objetivo: apreender a percepcao de familias sobre a vivéncia escolar de criangas e
adolescentes com deficiéncia visual. Método: estudo qualitativo, descritivo, que
utilizou como referencial tedrico o interacionismo simbolico e andalise de narrativa
como meétodo. Coleta de dados por meio de entrevista semi-estruturada gravada
com onze familias de criancas e adolescentes com deficiéncia visual, de um
municipio do interior de S&o Paulo. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa. Resultados: a analise das entrevistas possibilitou apreender dois temas:
contexto de exclusdo e desempenho escolar prejudicado. Conclusao: o preconceito
vivenciado na escola traz consequéncias devastadoras para a vida da crianca e do
adolescente com deficiéncia visual e sua familia. E necessario uma maior
participacdo do enfermeiro nesse espaco para que desenvolva acfes para alunos,
professores e familias voltadas para a promoc¢do a saude, inclusdo e respeito as
diferencas.

Descritores: Pessoas com deficiéncia visual; Baixa visdo; Salde escolar;

Enfermagem familiar.
ABSTRACT:

Objective: understand the experiences of families about the school context of
children and teenagers with visual impairment. Method: this is a qualitative and
descriptive study that used as theoretical reference the Symbolic Interactionism and
narrative analysis. The data were collected using semi-structured interviews recorded
with 11 families whose children have visual impairment, with a total number of 61

participants from a city in the state of Sao Paulo, Brazil. The University research

"Este artigo aguarda a designacéo de para qual revista sera encaminhado.
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ethics committee approved the study. Results: based on the analysis of the
interviews, we have two themes: exclusion context and school development
problems. Conclusion: the prejudice suffered at school brings devastating
consequences to the life of visual impaired children and teenagers. It is necessary a
higher participation from nurse professionals at schools to develop the actions for
students, teachers and families to promote health, inclusion and respect.

Descriptors: visual impaired persons; Vision, low; school health; family nursing

RESUMEN:

Objetivo: aprehender la percepcion de familias em vivencia escolar de nifios, nifias y
adolescentes con deficiencia visual. Método: estudio cualitativo, descriptivo, que
utilizé como referencial tedrico el Interaccionismo Simbolico y andlisis de narrativas.
Colecta de datos por medio de entrevista semiestructurada grabada con once
familias de nifios, nifias y adolescentes con deficiencia visual, de un municipio del
interior de Sao Paulo. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion. Resultados: el andlisis de las entrevistas posibilitd aprehender dos
temas: contexto exclusion y desempefio escolar perjudicado. Conclusion: el
preconcepto vivido en la escuela trae consecuencias devastadoras para la vida de
los nifios, nifias y adolescentes con deficiencia visual y a sus familias. Es necesaria
una mayor participacion del enfermero en ese espacio para que desarrolle acciones
para alumnos, profesores y familias dirigidas para la promocién de la salud, inclusién

y respeto de las diferencias.

Descriptores: personas con dafio visual, Baja vision; Salud escolar; Enfermeria de
la familia;

INTRODUCAO

A Legislacdo brasileira considera pessoa com deficiéncia aquela que
apresenta impedimentos a longo prazo, seja de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial’. A Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
desenvolvida pelo Ministério da Saude, € voltada para a reabilitagcdo da pessoa, de

modo a auxiliar sua inclusdo plena em todas as esferas da vida social e também
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delimita prioridades na capacitagao de recursos humanos para o atendimento desta

populacéo®.

A escola age diretamente sobre a crianga por ser um espago que fomenta
conhecimento, interacdes e relacdes interpessoais. Assim, 0s profissionais inseridos
neste ambiente devem valorizar, acolher e se adaptar aos alunos, proporcionando
experiéncias de aprendizagem que considerem as diferencas proprias de cada ser

humano®.

Dentre as politicas de atendimento a crianga e adolescente, o Ministério da
Educacédo do pais desenvolve a educacao inclusiva para os deficientes visuais, que
pressupde o atendimento educacional especializado pela transformacédo do ensino
regular e da educacao especial, visando a complementacdo da sua formacdo e nao
mais a substituicdo do ensino regular’. Também foi criado o Programa Saude na
Escola (PSE), uma politica intersetorial, realizada a partir de uma parceria entre o
Ministério da Saude e Ministério da Educacao, instituida pelo Decreto Presidencial n°
6.286, de 5 de dezembro de 2007. O PSE almeja a integracdo permanente entre a
educacédo basica e a Estratégia Salude da Familia, com o objetivo de contribuir para
a formacdao integral dos alunos da rede publica de ensino com o desenvolvimento de

acoes voltadas para a promocao, prevencao e atencéo a salde®.

Considerando a importancia do ambiente escolar para o0 processo de
desenvolvimento da crianca e adolescente, com ou sem algum tipo de deficiéncia,
essa pesquisa volta-se a vivéncia da crianca e adolescente com DV na escola, com
vistas a ampliar a discussdo de acles intersetoriais entre saude e educacdo e
fortalecer as contribuicbes do PSE. . A enfermagem apresenta importantes
atribuicbes para colaborar com a comunidade escolar, com potencialidade para
desenvolver a¢cdes que promovam autonomia, saude e convivio com as diferencas

existentes nesse espaco’.

Frente ao exposto e coadunando com a importancia da escola no
desenvolvimento e na integracao social da crianca, esta pesquisa teve como objetivo
apreender a percepcdo de familias sobre a vivéncia escolar de criancas e

adolescentes com deficiéncia visual.
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METODOLOGIA

Este artigo foi extraido de pesquisa de mestrado voltada & experiéncia
familiar de cuidado de criancas e adolescentes com DV. Trata-se de uma
investigacdo descritiva, qualitativa que utilizou a perspectiva do Interacionismo
Simbdlico (IS) como referencial teérico, pelo fato dela possibilitar o entendimento de
como as pessoas compreendem outros objetos sociais e como tal compreenséo

afeta comportamentos e vivéncias®.

Os participantes foram criangas e adolescentes com deficiéncia visual e seus
familiares, considerando o conceito de familia proposto por Wright e Leahey em que
a composicao familiar é definida por quem seus préprios membros reconhecem ser”®.
Os critérios de inclusdo foram ter o participante capacidade cognitiva e auditiva para
responder perguntas e, o familiar, ter participacdo no cuidado a crianca e/ou
adolescente com DV. Foram excluidos participantes cuja a crianca e/ou adolescente
com DV apresentasse outros tipos de deficiéncias ou malformacfes associadas.
Tais critérios foram analisados pela pesquisadora no processo de aproximacao com

0s participantes em potencial, em tempo anterior a coleta de dados.

A coleta de dados foi realizada no periodo de novembro de 2014 a julho de
2015 em um municipio do interior de Sdo Paulo. Para a coleta de dados, foi utilizada
a elaboracao do genograma e ecomapa e a entrevista semiestruturada, em um unico
encontro e audiogravada. Todas as entrevistas foram realizadas no domicilio dos
entrevistados, conforme preferéncia da familia. Os participantes foram identificados
pelo parentesco estabelecido com a crian¢a e adolescente, seguida de um nimero
que representa a ordem de entrada da familia no estudo. As criancas e adolescentes
com baixa visdo foram identificados como Caso indice (Cl). Por exemplo, Mae-3
refere-se & mae da terceira familia entrevistada no estudo e CIl 4, criangca ou

adolescente indice da quarta familia integrada ao estudo.

A identificacdo dos participantes em potencial ocorreu a partir de informacgdes
fornecidas pela Secretaria Estadual de Educacéo do Estado relativas as matriculas
de criancas e adolescentes com deficiéncia visual, nas redes de ensino particular,

estadual e municipal situadas no municipio.

" “Cuidado a crianga e ao adolescente com deficiéncia visual: experiéncia da familia”.
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Foram entrevistadas 13 familias de 14 criancas e adolescentes com DV,
sendo que duas foram excluidas desta anélise, uma devido ao fato que no decorrer
da mesma a familia relatou que a crianca apresentava o diagnoéstico de microcefalia
associado a DV e a outra optamos por nao incluir nesta publicacéo, pois a crianca
apresentava cegueira e a experiéncia destoava das outras com Baixa Visédo (BV).
Assim, participaram da pesquisa 11 familias de criancas e adolescentes com BV,
totalizando 40 participantes, sendo 8 Casos indices (Cl's), 9 maes, 2 pais, 2
padrastos, 10 irm&os, 1 tio, 4 tias, 3 avos e 1 supervisor de trabalho (incluido por ser

considerado membro da familia pelos participantes).

Os dados sofreram os processos analiticos inerentes a pesquisa de narrativa
na modalidade holistica e tematica’®. A escolha dessa abordagem foi sustentada
pela sua adequacdo ao referencial teérico e pelo entendimento de que ao narrar
ocorre a (re)elaboracéo de experiéncia social, com selecdo de conteudos relevantes

ao fendmeno sobre o qual se desenvolve a narrativa™.

Ou seja, todas as entrevistas foram transcritas em sua integra, o material
sofreu leituras e releituras com foco na histéria como um todo e em seu nucleo
central; a seguir novas leituras reiterativas foram feitas buscando contetdos e temas
expostos em tais narrativas, quando ocorreu destaque de trechos representativos
dos mesmos; e, finalmente uma reconstrucdo narrativa a partir de temas foi

estabelecida mediante o processo interpretativo efetivado no processo. .

Os trechos de narrativas utilizados para exemplificar a metanarrativa
interpretativa criada sofreu correcées seguindo a norma culta da lingua portuguesa.
Para manter sigilo dos participantes, esses foram identificados a partir do parentesco
estabelecido com a crianga ou adolescente com DV, seguido da ordem em que a
entrevista foi realizada. As criancas e adolescentes estao identificados como caso

indice representativo da sigla CI.

A pesquisa da qual deriva este artigo foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos, sob numero
de parecer 748.751 e CAAE 1.034.350. Antes de iniciar a gravagao, os membros
participantes foram informados sobre o contetdo do Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido (TCLE) e os menores de dezoito anos sobre o Termo de Assentimento
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(TA) e assim todos assinaram. As diretrizes contidas na Resolucdo n° 466 /2012, do
Conselho Nacional de Satde foram respeitadas®?.

RESULTADOS

A escola efetiva-se como um espaco social frequentado pelas criangas com
DV e suas familias, sendo descrito como uma interacdo dificil, sobretudo pelo
sentimento de presenca de preconceito e rejeicdo, com promocao de tristeza. Para
enfrentar tal contexto a familia mobiliza seus membros na intencdo de conseguir
minimizar as fragilidades encontradas no acolhimento das escolas. Os temas:
contexto de exclusdo e desempenho escolar prejudicado traduzem a percepcao da

familia sobre a vivéncia escolar de criancas e adolescentes com deficiéncia visual.
Contexto de excluséo

Frente a entrada da crianga com DV na escola a percepcédo da familia é que a
crianca enfrenta dificuldades relacionadas ao preconceito a sua situacdo de
capacidade visual limitrofe e/ou do recurso interventivo que utilizam para a mesma.
Assim, cotidianamente a criangca com DV é submetida a, chacotas por parte de seus
colegas escolares e alguns relataram até por parte dos préprios professores, quando
termos como “ceguinho” ou “6culos fundo de garrafa” sdo mencionados. Associado a
isto vivenciam a excluséo pelos colegas de classe, sendo comum a descri¢do de que
a crianca permanece grande parte do periodo escolar sozinha. A crianca e 0
adolescente sofre intensamente com tal contexto interacional, assim como toda sua
familia ao ouvir as descricdbes da crianca acerca do que vivencia no ambiente
escolar. Todos da familia sentem imensa tristeza e comocdo, associado ao
compadecimento. Questionam o motivo pelo qual precisam submeter-se a tal
contexto e desejam compartilhar com os colegas escolares a situacdo de vida pela
qual passam na intencdo de sensibiliza-los para uma atitude diferente. Contudo,
percebe-se pelos relatos que o isolamento social € de um porte que o ato de

conversar, recurso promotor de compreensao, parece estar praticamente ausente.

[...] mas para mim, como mae, foi muito mais dificil! [...] (m&e se mostra bastante
emocionada e chora). Muitas vezes eu fui ao quarto chorar [...]. Eu ia ver ele dormindo e

falava: “meu Deus que provacao! Nos temos que passar por isso?” [...] ele (Cl) passou por
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muitos processos assim, talvez ele ndo lembre, mas chegou uma época que parecia que ele
estava com um pouco de depressao, ele chorava muito, ficava muito no quarto. [...] ele
estava bem para baixo, depois ele foi afastado da escola entdo nés percebemos que ele ndo
ia para escola porque ele tinha medo, vergonha [...] (Padrasto 1-A).

Eu queria que eles (colegas de classe) conversassem comigo, que eles me entendessem

mais. Porque é ruim eles ndo conversarem comigo [...] (Cl 5.2-A).

[...] A primeira vez que eu tive problemas na escola, foi na segunda série com uma
professora que era um pouco preconceituosa [...] Chamava de ceguinho, mandava os
meninos me zoar (Irmao 9-A). Esse daqui (Cl) também passou por isso, faz pouco tempo

(Mae 9-A). Ela (professora) [...] me chamou de cego, ai a sala ficou revoltada (Cl 9).

O sofrimento gerado na crianca e no adolescente que vivencia situacdes de
preconceito pode chegar a niveis extremos de estresse em que a crianca com DV
suplica para poder se ausentar da escola. Esta acdo € vista pelos familiares com
grande surpresa e insatisfacdo, pois consideram incomum uma crianca sentir o

desejo de néo ir a escola.
Na quarta série eu até chorava [...] ndo queria ir mais para a escola (Cl 4-A).

Ele estd com a auto estima muito baixa (Irma 5). Ele pede para mim tirar ele da escola. Ele
pediu de presente de Natal: “Eu queria que a mae me tirasse da escola!”, Vocé acha que
uma crianca de 10 anos fala isso? (Méae 5). [...] ele ndo quer ir mais para a escola dele por

isso, fica muito sozinho, ninguém liga para ele, fica isolado [...] (Tia 5-A).

Atitudes preconceituosas dificultam o processo de incorporacéo, adaptacao e
0 uso das tecnologias assistivas necessarias ao quadro de DV, como os 6culos, lupa
e outros recursos didaticos. A descricdo é de que ao utilizar os recursos, como que
se confirma a deficiéncia e diferenca da crianca e adolescente perante os colegas,
com estimulo as atitudes preconceituosas por parte deles. Existiu entre as familias
participantes deste estudo a descricdo de que uma professora fazia uso da retirada
do recurso para conseguir disciplina em sala de aula. Tal cenario tem como
desdobramentos o proprio reforgo da exclusédo por parte da crianca/adolescente, que
tende a buscar isolamento social no ambiente escolar. Aqueles que descrevem

alguma amizade, essa € limitada a poucas criancas.

Ele ndo usa a lupa, [...] nem a tdbua que coloca o caderno para eles trabalhar e escrever em

pé, se ndo eles deitam no caderno e isso ndo pode...mas ele ndo gosta de usar também...os
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dois ndo gostam (Mae 5). Eu ndo uso porque os outros ficam olhando [...] A minha sala é
tipo assim...gosta de cuidar da vida dos outros [...] em casa eu tenho coragem de usar (ClI
5.2-A).

Ele vive situacBes de preconceito na escola, porque ele ndo vai de 6culos, eu tenho certeza
gue zoam ele. Quando ele colocou ficou com vergonha, falou: “eu ndo vou usar isso nio!”,
entdo vocé percebe que isso é da escola, dos amigos. Ele fala que tem amigos, mas ele néo
tem, ele ndo tem, ele ndo tem! [...] Abandonaram mesmo, depois que ele perdeu mais a
visdo, acabou! S6 que antes disso era tudo aqui na minha casa, eles ficavam direto na

minha casa (Méae 8-A).

Tem uma professora la que fala que ele faz muita baguncga [...]. Ela € muita amiga nossa.
Inclusive ela foi minha professora e professora dele. E hoje € professora do nosso filho, e
ela fala que o método que ela usa, ela fala: “(nome do Cl 6) se vocé nao parar eu vou pegar
os seus oculos!” Ele fala: “estd bom professora, eu vou parar.” Ai ele fica quieto. Porque

sem os o6culos, ele sabe que vai, que vai ter problemas, entéo ele para (Mae 6-A).

O sentimento de ser diferente dos demais colegas é fortemente trazido e, nas
associacOes de amizade acabam por conseguir acolhimento junto a outra crianca e
adolescente que também vivenciam ou ja vivenciaram um processo de doencga ou
tenha algo de comum a eles. Tais colegas ofertam apoio as criancas e adolescentes
com DV nas atividades escolares, como deitar ou ler as perguntas das tarefas. Tal

acao acaba por contribuir com o aprendizado e desempenho escolar:

O meu amigo da escola também ¢é deficiente visual e no terceiro ano ele nédo falava muito
bem, sabe? NOs ndo entendiamos o que ele falava...eu fui ensinando e agora ele esta

falando bem...[...] Ele usa 6culos mas ele consegue enxergar melhor do que eu (Cl 5-A).

Nessa historia dos dois ficarem juntos, o0 amigo também comecou a ter melhores notas (Mae
9-A). [...] ele comecou a fazer licdo depois que comecou a me ajudar, como ele tinha que
ditar para mim, ele aproveitava e ja fazia... Ai comegou a melhorar um pouco as notas dele
[...] (CI 9-A). Ele mesmo chegou a comentar que os professores ficaram admirados do
menino, porque as notas dele melhoraram [...] 0 menino comecgou a entender mais, porque

ele ajudava o ClI (Mae 9-A).

A vivéncia das atitudes preconceituosas € cotidiana, acaba por gerar
desgaste a crianga e ao adolescente com DV e, por vezes acaba promovendo atos

violentos por parte desse, seja de forma verbal ou fisica.
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Uma vez um moleque comegou a me zoar, me chamar de vesguinho, essas coisas. Entao

eu coloquei a cadeira na testa dele, abriu aqui perto da sobrancelha! (Cl 4-A).

[...] mudar de escola ndo vai mudar em nada, porque os problemas estao neles. Vai ser a
mesma coisa. [...] eles xingam e eu tento me defender. Quanto mais eu tento me defender,

mais eles falam coisas piores (Cl 11-A).

Membros familiares que vivenciaram situacao similar em funcéo de DV ficam
compadecidos, sobretudo por resgatarem suas proprias vivencias de exclusdo e
retomarem o sofrimento inerente a ela. Sentem raiva e tristeza ao rememorarem tais

fatos.

E dificil, eu ndo queria que eles passassem por isso porque € uma coisa que fica para o
resto da vida. Eu lembro como eu ficava sozinha na escola, eu ndo tinha amigos. Na hora de
fazer duplas para os trabalhos ninguém queria fazer comigo “ah eu nao vou fazer com essa
menina, ah eu ndo quero”. E dificil para mim ver eles nessa situacdo, eu ndo quero isso para
eles. Quero que eles sejam pessoas em qualquer lugar, extrovertidas, que facam amizades,
gue se dao bem com todos e ndo como eu, eu sou super fechada, lugar com muita gente

me incomoda, eu quero sair de la correndo, isso é dificil, dificil, bem dificil (Irm& 5-A).

A inclusdo social da crianca € almejada e a escola é concebida entendida
pela familia como um espaco no qual isto pode ocorrer e, em funcao disto, apesar da
agressividade do ambiente possuem a esperanca de que a crianca/adolescente
aprenda a lidar com isto. Porém, encaminhar a crianca/adolescente a tal ambiente é
dificil e desafiador a familia, em especial quando contraposto ao ambiente domiciliar.

Dentro de casa é tudo normal, é tudo normal [...] A dificuldade deles é do portdo para fora
(Mae 9-A).

[...] em casa é normal, mais na escola que é o problema (Mae 10-A).

E mais dificil ver ela sem escolha. E isso. Porque a convivéncia em casa é normal. Na
escola € o duro (Irma 12). E muito dificil. Principalmente na escola, eles d&o risada. Tem
vezes que eu nao tenho vontade de voltar para escola, quero ficar em casa mesmo (Cl 11-
A).

A questao dos esfor¢os a socializagdo da crianga/adolescente com deficiéncia
visual tem no ambiente escolar uma primeira viviencia, mas outros espagos sociais

sao entendidos como de potencialidade para tanto.
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Quando ele se escondia, mais vocé via ele de cabeca baixa. Ai desde que ele conseguiu
emprego ele vem se soltando. Agora ja esta indo em churrasco com amigos, ai vocé
percebe que realmente ele se socializou e agora ele entende que aquilo la fora, aquela visdo
que ele tinha de que ele era diferente passou e que sé vai ser dificuldades que ele vai
vencer [...] (Padrasto 1-A).

[...] eu acho que para essas criancas falta muita socializagdo, ou seja, eles séo criangas,
precisam brincar e viver a vida de criancas...eles vivem a vida de adulto, eles ndo vivem a

vida de crianca. O que eles tem para diversdo? A televisdo. (Tia 5-A).

Quando nés descobrimos, tentamos incluir ele o mais rapido possivel na creche... Ele

precisava ficar com outras criangas (Mée 6-A).

Desempenho escolar prejudicado

As dificuldades vividas na escola em relacdo ao preconceito e excluséo
refletem no desempenho escolar de criancas e adolescentes com DV. Eles
apresentam dificuldades para realizar as tarefas na escola e em casa, as notas sao
baixas e apresentam reprovacées. Na percepcdo da familia, a crianca se sente
nervosa com a situacdo e nao recebe o acolhimento que precisa no ambiente
escolar. A familia reconhece as insuficiéncias de aprendizagem da crianca e
guestiona como transformar tal situacdo. Neste sentido, a aprovagao e continuidade
nas séries € questionada, assim como qual a conduta da escola frente ao
compartilhamento das informacdes relativas aos limites de visdo da crianca.
Percebem neste contexto ter o desempenho escolar articulagdo direta com a
qualidade do relacionamento que o aluno com DV estabelece com seus professores

e 0 interesse desses em ser apoio a crianga e ao adolescente.

Eu fui na escola dele conversar com o diretor, porque ele ndo sabe ler, ndo sabe escrever,
COmo que essa criatura vai passar para outra escola? Ai ele (diretor) me disse que era a lei,
que tinha que passar, que era obrigacdo... Mas como € que uma pessoa vai passar se ndo
sabe ler, ndo sabe escrever, ndo sabe nada! [...] ele ndo enxerga, eu j4 falei para

professora, para diretora, para todo mundo (Avo 3-A).

Nos outros anos eu era bom, mas esse ano eu nao sei 0 que aconteceu [...] os professores
ajudavam antes... no segundo ano eu ndo queria sair de |la porque a professora era... eu

gostava dela, ela me ajudava (Cl 5.2-A). [...] olha aqui outra prova dele (Mae mostra provas
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com notas variando de zero a trés). [...] vocé acha que eu vou deixar uma crianga passar de
ano assim? De jeito nenhum. [...] ele j& chega estressado, nervoso da escola, ele desce
nervoso do 6nibus porque ele ndo consegue fazer as coisas, ai para ensinar ele em casa é

um transtorno (Mée 5-A).

Na primeira série a professora deu uns cadernos com umas letronas bem grandes [...]. (Irma
2.1-A) Foi s6 ela que se preocupou com isso, depois ela saiu... entrou uma outra que nao
estava nem ai (Mae 2-A).

A familia identifica que, no olhar do professor, as dificuldades de
aprendizagem podem estar relacionadas a piora da visdo e a problemas no sistema
nervoso central, que nem sempre sao diagnosticados; chega a sugerir para a familia
a transferéncia da crianca para escolas especiais, 0 que gera tristeza e revolta nos

familiares.

Frente as dificuldades enfrentadas no aprendizado escolar, o aluno com DV
acaba demandando dos familiares suporte nas tarefas escolares, o que muitas
vezes nao é possivel, seja pela ndo disposicdo de tempo ou até mesmo por nao ter
condi¢cdes de dar tal suporte em funcdo de sua propria situacdo de letramento

insuficiente.

[...] A professora dele disse que vai levar ele para a Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) [...] (Avé 3-A).

Vou ter que ir la na escola falar com a professora, [...]. Para falar sobre a minha filha, ela
esta tendo muita dificuldade na parte da matematica, geografia, portugués, histéria. A Gnica
coisa que ela sabe é ler e escrever. Ai eu falo a verdade. [...] eu vou ter que ir |a na escola
para ver se eles encaixam a minha filha, para a professora ensinar no meu lugar, porque

ndo tem como eu ensinar (Mae 7-A).

Ele tem muita dificuldade na escola, porque ndo enxerga...mas ele tenta ir, ele vai, mas eles
passam. Aprender, aprender de verdade, n&o aprende. [...] na escola eu ndo estou podendo
ajudar muito ele, acho que na escola foi a pior parte, estdo passando ele por passar,

infelizmente € assim que funciona (Mée 8-A).

Os participantes do estudo descrevem que o material ampliado (material
didatico impresso com fonte alfabética maior) garantido por lei ou ndo esta

disponivel ou chega bem depois do inicio do semestre letivo. Acabam por fazer uso
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dos materiais sem adaptacao para criangas com DV, além de nao existir por parte da
escola e professores o interesse em providenciar os materiais confeccionados
(apostilas, provas, fichas para tarefa, dentre outras) por eles com as adaptacdes
necessarias a DV. Ou seja, ndo percebem esforco e interesse da escola e seus
profissionais em acolher as demandas especificas de suas criangas e adolescentes.
Algumas familias descreveram que para conseguir o que é de direito para a crianga
precisaram envolver-se com afinco em um processo de busca, repleto de burocracia

e de longo curso.

[...] eu tenho uma apostila, que tem letras grandes, uma régua que aumenta, que ajuda a
enxergar [...] tem vezes que chega atrasado e tem vezes que ja esta |4 na diretoria (Cl 11-
A).

Esse aqui, estd vendo? (mée mostra o caderno ampliado de CI) [...] poucos sdo ampliados,
os livros ndo sédo [...] para eu conseguir esses materiais para ele, mesmo que consiga

pouco, foi desgastante demais, foi muito dificil, tive que ir em muitos lugares|...] (Mae 8-A).

O relacionamento com os professores também é identificado como limitante a
inclusdo da crianca e do adolescente pelo fato deles, na percepcéo da familia, ndo
se envolverem muito com a situacdo. Os professores podem até ser sensiveis e
profissionalmente atentos as necessidades especiais de algumas crian¢as, mas nao
conseguem, em meio a uma sala com muitos alunos, atender a contento as
mesmas, com repercussao para a aprendizagem. Na opinido deles, na maior parte
das vezes, os professores deixam que o préprio aluno encontre “estratégias” para

conseguir acompanhar a matéria dada.

Ocorre do professor ndo acreditar na dificuldade visual referida pela crianca
para enxergar a lousa, fato que para alguns pode estar relacionado a falha na
comunicacao entre a direcao e os professores. As desconfiancas podem acontecer
pelas desordens em sala de aula ocasionadas pelas criancas com DV. Além disso, 0
professor utiliza da ameaca de tirar o recurso de tratamento da crianca para aquieta-

lo forcosamente:

Alguns professores ndo sabem. Pensam que sou uma aluna normal que usa Oculos. Ai eles
ndo aumentam o material. Tem um professor la na escola que eu falo para ele aumentar a
letra, mas ele ndo aumenta. Eu tenho muita dificuldade de enxergar as letras. A ndo ser que

alguns alunos emprestam o caderno. Ai eu fago o que posso. [...] eu falei: “professor,
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aumenta a letra, eu ndo consigo enxergar.” Ele falou: “eu vou aumentar’, mas nao

aumentava (Cl 11-A).

Na 52 série tinha professores que ndo acreditavam que eu tinha problema de vista, eles
achavam que eu néo fazia as coisas porgue eu ndo queria mesmo [...] o que eu acho errado
da direcdo, € que eles ndo avisam os professores novos, eles falam que vao avisar, mas

ninguém avisa (Cl 9-A).

Eles (professores) falavam que eu nao fazia porque eu ndo gostava, mas na verdade nao.
[...] um pouco estranho falar com as 9 professores sobre isso. [...] talvez a diretora
conversasse com eles e falasse do meu problema, porque eu ja conversei um monte com
ela (Cl 10-A).

Apesar da prevaléncia de expressao dos familiares de situacdes de auséncia
e fragilidade no apoio recebido pela escola, pode-se observar situacdes em que a
crianca e adolescente com DV foram amparados. O apoio é recebido, na maioria das
vezes, por algum professor em especifico, infelizmente ndo por todo o conjunto de
docentes. O aluno valoriza o recebimento de materiais ampliados e do apoio direto
exercido por membros da escola para a sua inclusdo. Essas estratégias
proporcionam condi¢des para o desenvolvimento de um aprendizado digno em sala

de aula:

A minha professora de matemaética, [...] sabia que eu tinha problema na visdo, que eu nédo
entendia apenas com explicacdes na lousa, ai ela sentava do meu lado e me explicava
como fazia as contas... Sempre me ajudou nessa questdo do problema. [...] Nas provas e 0
material das olimpiadas de matematica eu recebo ampliado, [...] Até no curso técnico eles
passam o material ampliado (CI 10). [...] A minha menina (irmad de CI) fala que ela nunca

teve apoio na escola como o Cl tem [...] (Mae 9-A).

Quando eu saio da escola o coordenador pega na minha mao e me leva até o énibus [...]
porque tem muita escada, [...] se eu precisar descer, ele desce junto comigo para eu ndo

cair...quando ndo vai ele é uma das inspetoras que me acompanha (Cl 5.1-A).

DISCUSSAO

Considerando os resultados dessa investigacédo, a vivéncia de dificuldades
nas relacdes com a escola se apresentou recorrente no cotidiano das familias de

criancas e adolescentes com DV. O preconceito e o bullying foram enfatizados
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nessa experiéncia. Vale destacar que esté garantido pela lei n°® 13.146, de 6 de julho
de 2015 que toda pessoa com deficiéncia tem o direito a igualdade de oportunidade
e de ndo sofrer nenhuma forma de discriminacdo®. Estudo realizado no interior
paulista com 232 adolescentes do 6° ao 9° ano investigou o fenémeno bullying e
observou que a maior parte das ocorréncias acontecem em sala de aula através de
manifestacbes verbais, principalmente na forma de apelidos. Este fenbmeno é um
problema de saude publica por estar relacionado a transtornos de personalidade e
violéncia e também da area educacional por acarretar dificuldades no desempenho
escolar e abandono®. Criancas e adolescentes com DV, ao serem alvos de
preconceito na escola, referem-se a sentimentos de frustracdo e reducdo da auto

estima®®.

Foi possivel perceber a partir das narrativas que as criancas e 0s
adolescentes com DV podem apresentar resisténcia em utilizar os recursos de
apoio. O fato de alguns alunos com DV recusaram-se a receber o servico de apoio
no ambiente escolar é justificado por sentirem-se desconfortaveis, diferentes e
dependentes diante dos colegas normovisuais™. O IS explica este fenémeno pelo
conceito de mente, desenvolvido a partir de um problema que necessita de
resolucdo®. Assim, com as experiéncias de preconceito, as criancas e o0s
adolescentes com DV passam a resignificar os recursos de tratamento e 0s
materiais de apoio. O que inicialmente era visto como uma ferramenta para melhorar
da qualidade de vida por facilitar o desempenho das atividades do cotidiano, passa a

estabelecer uma relacdo conflituosa e de resisténcia ao uso dos recursos.

A resisténcia do aluno em utilizar os recursos de apoio disponiveis devido ao
preconceito e bullying sofridos € um fator que deve ser destacado e observado
atentamente pelos professores no decorrer das atividades em classe. Pesquisas
revelam uma associacdo direta com o distirbio visual ndo diagnosticado e o
desempenho escolar e ainda reforcam que, para potencializar a performance do
aluno, devem ocorrer o tratamento e correcdo necessaria'®.A partir da execucéo do
PSE, o enfermeiro pode atuar diretamente na promoc¢éo e prevengdo da saude, na
identificacdo dos riscos existentes na escola, como também o impacto que agbes
como o bullying podem causar na formacao e no processo de aprendizado, na

saude e na qualidade de vida desses estudantes e buscar os fatores relacionados a
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esse evento’. A atuacdo de profissionais frente aos efeitos do bullying é essencial,

pois este pode trazer consequéncias para a vida adulta®’.

Neste estudo, o relacionamento conflituoso, a auséncia de apoio e as
vivéncias de preconceito advindas de colegas e professores atuam diretamente no
rendimento escolar do aluno com DV. Os sentimentos vividos ao passar por
situagbes preconceituosas colaboram diretamente no desempenho escolar da
crianca com deficiéncia, além de ocasionar déficits no relacionamento com a propria

familia, colegas e com os professores®®.

Experienciar dificuldades nas relacdes escolares acarreta inumeras
consequéncias para a vida dos que as vivenciam e também para a familia. Atitudes
preconceituosas podem suscitar a violéncia fisica e/ou verbal. Pesquisa que
trabalhou com doze adolescentes de uma escola publica revelou que a violéncia é
enfrentada com naturalidade pelos alunos, justificada pela frequéncia dos atos ser
cada vez maior, 0 que acarreta a banalizacdo do fenbmeno. A pesquisa ainda
aponta que a violéncia na escola é realizada por atitudes de preconceito, excluséo,
desrespeito e atos de agressdo fisica'®. A assisténcia & satude da crianca e do
adolescente na escola necessita da apropriacdo de enfermeiros nesse espago para
que realizem de forma coletiva trabalhos efetivos que atinjam o0s estudantes
integralmente na prevencdo e tratamento das consequéncias geradas pelo
bullying®®. As acdes de prevencdo e tratamento desse fendmeno devem ser
realizadas com trabalhos interdisciplinares e intersetorial para oportunizar aos alunos
mudancas na percepcdo da escola, passando a ser um ambiente seguro € com
vistas & conservacdo da satde mental'’.

O IS explica a interacdo social como o conceito central da teoria®. Este
fendmeno € apresentado na investigacao por compreender que as pessoas atribuem
significado as interacdes estabelecidas com o outro e consigo mesmo e, a partir
disso, age pautado na sua compreensao. Assim, a partir das interacoes conflituosas
e humilhantes estabelecidas com os colegas de classe, as criancas e adolescentes
com DV significam tais atitudes e frente a isso estabelecem um posicionamento de
resisténcia para frequentar a escola além de apresentar atitudes de violéncia.

Nesta experiéncia, a inclusdo escolar se apresenta como um desafio a todos
0s atores envolvidos nas narragdes, desde o aluno com e sem deficiéncia,

educadores, instancias superiores e familia. Estudo realizado na regiao Sul do Brasil
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abordou a percepcgéo de quatro pais e sete professores da rede municipal de ensino
sobre a incluséo escolar de pessoas com deficiéncia na escola regular e observou
que a maior preocupacdo dos pais estava na possibilidade de seus filhos serem
excluidos e tratados com indiferenca perante os colegas e professores. Sentimentos
diferentes dos relatados pelos professores que mencionam a falta de capacitacao

para as préaticas de inclusdo®®.

Autores afirmam que a maior parte dos professores desconhecem as acgdes
da educacgéo inclusiva e que esses profissionais devem desconceituar a sala de
recursos como um local que ird substituir a sala regular. Afirmam também que
atitudes simples em classe como ter um colega colaborador, como foi citado nas
narrativas dessa investigacdo, é uma atribuicdo da educacdo inclusiva®. Pais e
professores sentem-se insatisfeitos com a educacao inclusiva, fica evidente um
conflito na relacdo entre a familia e a escola, deixando o alvo da discussdo a
margem da inclusdo nas escolas regulares. Para que esta relacéo seja de sucesso,
deve-se investir no didlogo entre esses sujeitos e no objetivo comum de possibilitar
gque o ambiente escolar se torne para as pessoas com deficiéncia um espaco de

conhecimento e desenvolvimento®®.

Para solucionar as falhas existentes na educacao inclusiva, deve-se investir
em formagéo profissional para que traga reflexos na qualidade do cotidiano de

professores, alunos e da prépria familia®.

As fragilidades encontradas na rede de apoio escolar e governamental sdo
intensas. Assim, a familia se mobiliza para adquirir recursos adaptados para o
ensino das criangas e dos adolescentes com DV. O apoio efetivo no ambiente
escolar é essencial para a experiéncia dos alunos. Investigagdo realizada na
Australia, com 14 alunos com DV, cinco pais e quatro professores, que apresentou
como objetivo observar o impacto dos servigos de apoio prestado para alunos com
DV, como o acesso a tecnologia assistiva e um curriculo ampliado, afirmam que
essas estratégias sdo primordiais para a resolucdo dos problemas académicos.
Além disso, os alunos apresentaram um melhor desempenho escolar e nas relagdes
sociais com ganho de confianga, aprimoramento da comunicagdo e linguagem

corporal®®.
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O apoio e fornecimento do material ampliado sao essenciais para a crianga
com DV, pois, na auséncia desses recursos, 0s alunos nao apresentam as mesmas
oportunidades que outras criancas para o aprendizado. A legislacdo do pais subsidia
a educacéo inclusiva, o decreto n°® 3.298, de 21 de dezembro de 1999dispbe sobre a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. O artigo 24
afirma que é dever das escolas e instituicbes profissionalizantes oferecer, se
necessario, apoio especializado para atender as necessidades da pessoa com
deficiéncia e citam a adaptacdo aos recursos instrucionais como o material
pedagdgico, equipamentos e o proprio curriculo. Esse mesmo decreto aborda sobre
a capacitacdo dos recursos humanos e a adequacdo da estrutura fisica para as

pessoas com deficiéncia’.

A prética da educacao inclusiva oferece oportunidade de aprendizagem a
todos que frequentam a escola regular, além de um espaco fisico adaptado que
deve conter um curriculo que vai ao encontro da necessidade de todas as criancas.
Escolas que de fato incluem devem ser menores em namero de alunos e o0 apoio

mutuo deve prevalecer?.

Apbs explanar situacdes de preconceito vivenciadas por criancas com
deficiéncia em todo o mundo, a Unicef afirma em seu relatério mundial que nédo se
espanta pelo fato de as criancas com deficiéncia estarem entre as mais propicias a

baixa autoestima e isolamento?!.

Dentre as fragilidades na rede de apoio das familias e criancas com DV,
pode-se ainda encontrar educadores sem o preparo para a educacao inclusiva. O
esforco da direcéo da escola e 0 apoio dos professores reconhecendo que todos o0s
alunos sdo de sua responsabilidade sdo estratégias essenciais para que ocorram
mudancas no processo de inclusdo de criancas com deficiéncias?. Os professores
sao fundamentais para a aprendizagem da crianca, a Unicef recomenda que esses
profissionais saibam de fato o que é promover uma educacao inclusiva e que
assumam tais responsabilidades de ensinar todas as criancas. Porém, ainda
reforcam que o professor sozinho ndo desenvolve todo o potencial de inclusdo das
criancas e que, para isso, deve-se contar com o apoio da familia®*.Devemos
destacar ainda que o processo de inclusdo ndo se da apenas pelas acdes dos

educadores, esses precisam de respaldo governamental para atuarem com
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estudantes com deficiéncia, além de politicas publicas factiveis dentro da realidade

escolar brasileira.

CONCLUSAO

A escola constitui uma dos primeiros espacos de socializacdo apds o nucleo
familiar. E neste local que as criancas e os adolescentes irdo desenvolver seu
potencial de aprendizagem e interacdo com colegas e professores. Para os alunos
com DV da cidade em estudo, esse processo se mostra ha maioria das vezes falho,
dificil e repleto de traumas que repercutem ao longo da vida.

As consequéncias do preconceito vivenciado pelos colegas e a falta de
treinamento dos professores repercutem no aprendizado das pessoas com DV o que

se torna motivo para mais exclusoées.

Deve ocorrer o incremento da insercdo do profissional enfermeiro nas escolas
para que esse profissional trabalhe com a promocdo da saude com os alunos,
professores e familia. Trabalhar com o conceito de saude para além da auséncia de
doenca e trazendo para esses espacos a prevencao de atitudes preconceituosas, a

valorizacdo do respeito e da singularidade de cada individuo.

Uma das limitac6es da nossa investigacdo foi o foco do estudo se concentrar
apenas em dar voz a versdo da familia e das criancas com deficiéncia visual,
excluindo a percepcao dos professores e responsaveis pelas instituicdes de ensino
em relacao a inclusédo na escola regular. Assim, novos estudos com uma abordagem
ampliada a esses profissionais devem ser realizados para que possamos conhecer

os desafios enfrentados por eles.

Esta producdo contribui para o despertar de todos os envolvidos com a
assisténcia a crianca e ao adolescente com deficiéncia visual nas escolas. Devemos
promover acdes em grupo com alunos, professores e familiares para abrir espaco ao
didlogo e discussdes para promover uma assisténcia integral a saude do escolar e

sua familia.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

As questdes de pesquisa e 0 objetivo do estudo de apreender a experiéncia
de familias de criancas e adolescentes com deficiéncia visual foram atendidos.
Sendo estes, compreendida a partir da metodologia proposta, assim esta pesquisa
contribui com alguns apontamentos para fortalecer a assisténcia a crianca e ao

adolescente com DV e sua familia.

Em linhas gerais, as consideracgdes finais sdo essas, tendo sido construidas a
partir das consideracfes de cada artigo e da percepcao integral das experiéncias
familiares. A experiéncia narrada por familias de criangas e adolescentes com
deficiéncia visual, de dois municipios do interior de Sdo Paulo, apresentou-se em
amplitude, complexidade e nao linearidade, pois os acontecimentos e as interacdes
nao se apresentaram em uma sequéncia rigida, mas sim em circularidade. O contato
com essas familias nos permitiu conhecer como eles interpretam, pensam, agem e
modificam suas acdes e experiéncias em relacao a vivenciar a DV de um membro

familiar.

Esta experiéncia se mostrou presente na trajetéria das familias desde a
percepcdo dos primeiros sinais e sintomas que foram detectados em suma pelos
membros familiares que perpassam toda a busca por diagndstico e tratamento
adequado. Com o diagndstico, as familias buscam aceitacdo do membro com DV.
Os recursos, apds serem adaptados pelas pessoas com DV, trazem descobertas e
melhorias para o desempenho de atividades com independéncia e na realizacdo das
AVD’s, sendo tdo significativo que os atores desenvolvem a dependéncia do

recurso.

A familia se reorganiza para enfrentar a deficiéncia no cotidiano e para isso
buscam respeitar o modo e o tempo de execucao das atividades pelo membro com
DV, além de realizarem pequenas modificacdes no interior do domicilio. As pessoas
com DV também foram protagonistas no desenvolvimento de estratégias que
auxiiam o seu cotidiano. Os familiares buscam supervisionar as ac¢0es
desempenhadas pelas pessoas com DV e, a partir disso, surgem inquietacdes sobre
o limite existente entre proteger e superproteger. A familia também se volta para um

futuro carregado de medos e expectativas.
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As vivéncias no ambiente escolar se apresentaram traumaticas e
desgastantes para os membros com DV e seus familiares alocados no municipio A.
Fatores como a relacao conflituosa com colegas de classe, professores, a auséncia
de materiais adaptados, preconceito e dificuldade no desempenho escolar foram
contribuintes para tal experiéncia. Em relacdo a rede de apoio, essa se faz
inexistente, sendo presente em suma, por apoio social, representado por ajudas
pontuais advindo de algumas pessoas que foram essenciais para a experiéncia das

familias.

J4 no municipio B, pela existéncia de uma instituicdo que fornece apoio
especifico para pessoas com DV, a experiéncia das familias se mostrou facilitada
devido as atividades realizadas no contra turno da escola como auxilio nas tarefas
de casa advindas da escola regular, ensino das AVD’s, atividades esportivas e

culturais.

Podemos apontar como uma limitacdo do estudo a auséncia da participacao
dos profissionais envolvidos na assisténcia de criancas e adolescentes com DV e
suas familias, sejam esses da salude ou educacao. Abordamos aqui a narrativa da
familia que muitas vezes ndo se mostra satisfeita com a assisténcia ofertada em
ambos 0s aspectos. Assim sugerimos que novas investigacdes devem ser realizadas
com énfase na atuacdo e percepcao dos profissionais envolvidos com a assisténcia

dessas pessoas.

Podemos considerar tanto como uma potencialidade como uma limitacdo a
entrevista ser realizada com o grupo familiar. Potencialidade ao observar e
compreender a dinamica estabelecida nas interacdes, e por utilizarmos um
referencial que acredita que essas interacbes modificam o significado que as
pessoas atribuem aos fendmenos. Porém, apontamos como limitacdo a pouca e até
mesmo auséncia de interacdo das criancas e adolescentes com DV em algumas
entrevistas. Acreditamos que se as entrevistas fossem realizadas ap0s um maior
namero de aproximacdes e se fossem realizadas individualmente com esses
sujeitos, eles pudessem se sentir mais a vontade para expressar livremente suas
experiéncias. Desse modo, apontamos a necessidade de maiores exploracées com

esses participantes.
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A insergdo e capacitagdo dos profissionais envolvidos com a assisténcia
dessas criangas e adolescentes e suas familias é essencial para que ocorram
mudancas significativas na qualidade de vida e na insercdo social da familia como

um todo.

Os resultados da pesquisa podem subsidiar a melhoria de politicas publicas ja
existentes para pessoas com DV, além de criar novas, voltadas para a melhoria da
inclusdo de criangas e adolescentes nos diversos espacgos e aprimorar a rede de
apoio, para que uma assisténcia de qualidade possa ser disponibilizada.
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Apéndice A - Instrumento para entrevista semiestruturado

Parte 1) Caracterizacéao Dia:

Nome Familiares: Sexo:

idade: grau de parentesco com a crianca?: profissao:
escolaridade: estado marital (vive com companheiro ou nao):
renda:

Nome da crianga: DN: idade atual:

Sexo: Tem irméos (DVI ou néo):

idade de detecc¢éo da DV: Cegueira( ) Baixa visao( )
CausadaDV: Tempo de tratamento:

Dispositivos utilizados para o tratamento: (6culos, lente, cirurgia, nenhum desses):
Se usa Oculos: graduacao: / grau de BV:
Parte Il) Questdes Norteadoras:

Conte-me como € ter uma crianga com DV na familia?
Como vocés tem acessado as redes de apoio?

Como foi/é para vocés ensinar as AVD’s?

0N

Dessas coisas que falamos, hoje o que a crianga consegue fazer
sozinho, na auséncia de vocés?
5. Quem ajudou a familia a direcionar/ encontrar formas de ensinar a

crianca?
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Apéndice B - Carta de convite para participagcdo em pesquisa

Gostariamos de convidar a familia do aluno: , a participar da
pesquisa intitulada “Cuidado a crianca/adolescente com deficiéncia visual:
vivéncia da familia”, realizada pelas pesquisadoras Gabriela Zwaan e Mayara
Caroline Barbieri, sob orientacdo da Prof? Dr2 Giselle Dupas, vinculada ao programa
de mestrado da Universidade Federal de S&o Carlos. O objetivo da pesquisa é
“‘compreender a vivéncia dos familiares de criangas/adolescentes com deficiéncia
visual”’. A participagdo da familia € muito importante e ela se dara em forma de
entrevista. Vocé e sua familia foram selecionadas porque sua experiéncia com
relacdo ao tema é importante de ser compartilhada para que possamos enténdé-la.
Assim, deixamos a nossa disponibilidade para uma conversa. Podemos entrar em
contato telefénico e/ou pessoalmente no melhor dia e horario para vocé (na propria
escola, junto com o coordenador ou no seu domicilio — como ficar melhor para sua
familia), para que assim possamos esclarecer as duvidas. Por favor, assinale o local,
periodo do dia e dia(s) da semana para o melhor agendamento para vocé:

() Naescola

() Nasua casa. Endereco:

Nome do 6nibus:

Ponto de referéncia:

Tel:
Periodos: () manha Dias da semana: ( ) segunda
( )tarde ( )terca
() noite ( )quarta
Horarios: ( ) quinta
( ) sexta
( ) sabado
( ) domingo

Segue o contato da pesquisadora: Mayara Caroline Barbieri. Cel: (16) 98230 2013 /
34112397
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Apéndice C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado(a) Senhor(a): Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a)

, apos leitura minuciosa deste

documento e explicacdo pelo pesquisador, firma seu consentimento livre e esclarecido
concordando em participar da pesquisa: “DEFICIENCIA VISUAL NA INFANCIA:
INTERACAO FAMILIA E PROFISSIONAIS”, realizada em S&o Carlos-SP, pelas
pesquisadoras Gabriela Zwaan e Mayara Caroline Barbieri, sob orientacdo da Prof2 Dr2
Giselle Dupas, n°® do Conselho Regional de Enfermagem 37.676. O objetivo da pesquisa é
“compreender a vivéncia dos familiares de criangas/adolescentes com deficiéncia visual’. A
sua participacdo € muito importante e ela se dard em forma de entrevista, que sera gravada
desde que vocé autorize. As perguntas serdo abertas baseadas em “Conte-me como tem
sido a trajetéria de ter na familia uma crianga/adolescente com deficiéncia visual.” As
perguntas posteriores partiram das respostas dadas e também de pedidos de
esclarecimento, caso algum relato ndo tenha sido entendido. As entrevistas serdo
previamente agendadas onde a familia trar4 suas vivéncias quanto a deficiéncia visual.
Todos o0s registros gravados ou transcritos serdo queimados ao final da pesquisa.
Gostariamos de esclarecer que vocé e sua familia foram selecionados porque sua
experiéncia com relagdo ao tema é importante de ser compartilhada para que possamos
enténdé-la e que sua participagdo é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-se a
participar, ou mesmo desistir a qualguer momento sem que isto acarrete qualquer prejuizo
e/ou penalizagdo a sua pessoa. Os riscos que poderdo ser sentidos relacionam-se a
lembranca de sofrimentos presentes na experiéncia, além de cansago. Se percebidos e ou
relatados pelo participante, a entrevista serd imediatamente suspensa e se tais sofrimentos
forem intensos, iremos encontrar na rede de salde publica da cidade de residéncia do
entrevistado algum servigo ou profissional que o acolha. J4 os beneficios que essa pesquisa
pode gerar estdo relacionados a: narrativa de histérias de vida que pode contribuir com a
elaboracé@o das experiéncias de vida e com o enfrentamento. Além disto, conhecer como os
profissionais que atuam nestas histérias gera evidéncias cientificas para transformacées nas
praticas de saude, com repercussao na qualidade de vida daqueles que estdo sob seus

cuidados.

Informamos ainda que as informacdes serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa
e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua
identidade. Os dados serdo divulgados em publicacdes e eventos cientificos, porém de

forma a néo possibilitar sua identificacdo. Informamos que o(a) senhor(a) ndo pagara nem
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serd remunerado por sua participacdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas
decorrentes da pesquisa serdo ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente
de sua participagdo na pesquisa.

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Pesquisador Responsavel: Mayara Caroline Barbieri. Endereco Institucional: Universidade
Federal de Sao Carlos — Departamento de Enfermagem. Rodovia Washington Luis, Km 235.
Cidade: Sao Carlos, Estado: SP, CEP: 13560-970, Tel: (16) 982302013/34112397 , e-mail:

may_barbieri@hotmail.com

Eu, , declaro que entendi os objetivos,

riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar. A
pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar, que funciona na Pro-Reitoria de PO4s-
Graduacéo e Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Local e data , de 2015.

Sujeitos da pesquisa


mailto:cephumanos@power.ufscar.br
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Apéndice D- Termo de Assentimento (no caso do menor)

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(@) a participar da pesquisa
“DEFICIENCIA VISUAL NA INFANCIA: INTERACAO FAMILIA E PROFISSIONAIS”.
Neste estudo “pretendemos compreender a experiéncia da crianga/adolescente com
deficiéncia visual.” realizada em S&o Carlos-SP, pelas pesquisadoras Gabriela
Zwaan e Mayara Caroline Barbieri, sob orientacdo da Prof? Dr2 Giselle Dupas, n° do
Conselho Regional de Enfermagem 37.676. A sua participacdo € muito importante e
ela se dara em forma de entrevista, que sera gravada desde que vocé autorize.
A pergunta inicial sera: “Conte-me como € viver a deficiéncia visual.” As perguntas
posteriores partiram das respostas dadas e também de pedidos de esclarecimento,
caso algum relato ndo tenha sido entendido. As entrevistas serdo previamente
agendadas juntamente com a familia. Todos os registros gravados ou transcritos
serdo queimados ao final da pesquisa. Gostariamos de esclarecer que sua
participacdo é totalmente voluntéria, podendo vocé: recusar-se a participar, ou
mesmo desistir a qualquer momento sem que isto acarrete qualquer prejuizo e/ou
penalizagcdo a sua pessoa. Os ricos que poderdo ser sentidos relacionam-se a
lembranca de sofrimentos presentes na experiéncia, além de cansaco. Se
percebidos e ou relatados pelo participante, a entrevista sera imediatamente
suspensa e se tais sofrimentos forem intensos, iremos encontrar na rede de saude
publica da cidade de residéncia do entrevistado algum servi¢co ou profissional que o
acolha. Ja os beneficios que essa pesquisa pode gerar estdo relacionados a:
narrativa de histérias de vida que pode contribuir com a elaboracao das experiéncias
de vida e com o enfrentamento.

Informamos ainda que as informacdes seréo utilizadas somente para os fins desta
pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a
preservar a sua identidade. Os dados serédo divulgados em publicacdes e eventos
cientificos, porém de forma a ndo possibilitar sua identificacéo.

Informamos que ndo havera remuneracdo por sua participacdo. Garantimos, no
entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serdo ressarcidas, quando
devidas e decorrentes especificamente de sua participagdo na pesquisa.

Nome do Pesquisador Responsavel: Mayara Caroline Barbieri

Endereco Institucional: Universidade Federal de S&o Carlos — Departamento de
Enfermagem. Rodovia Washington Luis, Km 235. Cidade: S&o Carlos Estado: SP
CEP: 13560-970, Celular: (16) 982302013 , e-mail: may_barbieri@hotmail.com

Eu, , portador(a) do
documento de Identidade (se ja tiver documento), fui
informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas davidas. Sei que a qualguer momento poderei solicitar novas
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informacdes, e 0 meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se assim
o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que
concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo assentimento e
me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Sao Carlos, de de 2014

Assinatura do(a) menor

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Caso vocé tenha davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo ou necessite de maiores
esclarecimentos pode me contactar a qualguer momento, Mayara Caroline Barbieri, Enderecgo
Institucional (Rua, N°): Universidade Federal de S&o Carlos — Departamento de Enfermagem.
Rodovia Washington Luis, Km 235. Cidade: Sdo Carlos Estado: SP CEP: 13560-970 Celular:(16)
982302013 , email: may_barbieri@hotmail.com, ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos, Pro-Reitoria de Pos-
Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP Brasil. Fone
(16) 3351-8110. Endereco eletrdnico: cephumanos@power.ufscar.br
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Anexo A - Parecer Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ¢~ flabaforma
SAO CARLOS/UFSCAR %f

' PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DEFICIENCIA VISUAL NA INFANCIA: INTERAGAO FAMILIA E PROFISSIONAIS
Pesquisador: Mayara Caroline Barbieri

Area Temaitica:

Versdo: 3

CAAE: 32401414.0.0000.5504

Instituicdo Proponente: Centro de Ciéncias Biolégicas e da Satde

‘Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuimero do Parecer: 1.034.350
Data da Relatoria: 12/05/2015-

Apresentagéo do Projeto:. .
Trata-se de emenda referente ao projeto de pesquisa que objetiva conhecer melhor as experiéncias de
deficientes visuais com profissionais da educagéo e da satde por meio de entrevistas abertas.

Objetivo da Pesquisa:
"O objetivo da pesquisa é “compreender a experiéncia da crianga/adolescente com deficiéncia visual, a

faimilia da mesma.e-os profissionais da saude e educagéo, focando as interagoes estabeiecidas entre-eles”.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Descritos no TCLE: "Os riscos que' poderdo ser sentidos relacionam-se a lembranga de sofrimentos
presentes na experiéricia, além de cansago. Se percebidos e ou relatados pelo participante, a entrevista
sera imediatamente suspensa e se tais sofrimentos forem intensos, iremos encontrar na rede de satde
publica da cidade de residéncia do entrevistado algum servigo ou profissional que o acolha. Ja os beneficios
que essa pesquisa pode gerar estao relacionados a: narrativa de histoérias de vida que pode contribuir com a
elaboragao das experiéncias de vida e com o enfrentamento. Além disto, conhecer como os profissionais
que atuam nestas historias gera evidéncias cientificas para transformagdes nas praticas de satde, com
repercussao na qualidade de vida daqueles que estdo

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone:  (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br

Pégina 01 de 02
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE

= ma
SAO CARLOS/UFSCAR

Continuagéo do Parecer: 1.034.350

sob seus cuidados."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante, cuidadosamente descrita e cuidadosa.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Foi inserido um novo Termo de Autorizagéo de instituicdo em que serao selecionados novos participantes da

pesquisa.
Recomendagées:
Né&o hé-recomendacoes:

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Nao ha lista de pendéncias.

Situagao do Parecer:

‘Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Néo

Consideragées Finais a critério do CEP:

SAOXﬁARLOS’ 24 de At?\\'il de 2015
) {

N ’ (0
Assinado por: | . _sg\!““
Ricardo Carneiro Borra P o
(Coordenador) | 0% %‘“\ﬂo
| oo e
o %‘z\\;ﬁc’
wﬁd“g@?
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail:  cephumanos@ufscar.br
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Anexo B - Parecer da Diretoria de Ensino da regido de Sao Carlos

DECLARAGAO DA INSTITUICAO CO-PARTICIPANTE

Eu, Débora Gonzalez Costa Blanco, ocupando o cargo de Delegada de Ensino da Regional de Sdo Carlos,
autorizo a realizacio da pesquisa intitulada “DEFICIENCIA VISUAL NA INFANCIA: INTERACAO FAMILIA E
PROFISSIONAIS”, sob responsabilidade da pesquisadora Giselle Dupas da Universidade Federal de Sdo Carlos.
Declaro ter lido e o projeto e que concordarei com o parecer ético emitido pelo CEP da instituigdo proponente,

elaborado a partir das Resoluces Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/12.

Esta instituicdo estd ciente de suas co-responsabilidades como instituigdo co-participante do presente
projeto de pesquisa, e de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela

recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Assinatura e carimb. responsdvel institucional

Débora Gonzalez Costa Blanco
G: 16.220.403
Dirigente Regional de Ensino
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Anexo C - Parecer da Secretaria Municipal de Educacédo de Sao Carlos

PREFEITURA MUNICIPAL DE SAO CARLOS

Secretaria Municipal de Educacao
Rua Conde do Pinhal, 2017, Centro — CEP: 13560-905 - Sao Carlos — SP
Telefone: (16) 3373-3222 / Fax: 3373-3227
E-mail: educacao@saocarlos.sp.gov.br

Sao Carlos, 12 de maio de 2014

[lmo Sr. Dr. Carlos Alberto Andreucci
Secretério Municipal da Educagédo

A Divis&o de Educagéo Especial da Secretaria Municipal de Educagéo analisou o projeto
de pesquisa das alunas de graduagdo e pés-graduagdo em Enfermagem, Gabriela Zwaan,
Fernanda Furino e Mayara Caroline Barbieri estudantes da Universidade Federal de Sao Carlos
intitulado “Deficiéncia Visual na Infancia: Interagao Familia e Profissionais”.

A pesquisa tera por objetivo compreender a experiéncia da crianga/adolescente com
deficiéncia visual, a familia da mesma e os profissionais de salde e educagéo, focando as
interagdes estabelecidas entre eles.

Trata-se de uma investigagdo qualitativa, descritiva e expioratéria em que se devera
valorizar o universo de significados buscando uma interpretacao mais profunda das relagoes.

A pesquisa seré realizada através de um questionério que devera ser respondido por
familias ou responséaveis de criangas deficientes visuais que freqlientam instituicdes de ensino. A
coleta de dados devera acontecer no segundo semestre de 2014 e primeiro semestre de 2015.

As pesquisadoras comprometem-se em preservar o anonimato dos participantes
voluntarios, Além disso, se propde em agendar previamente os dias e horarios da coleta de
dados. J

A Divisdo de Educagéo Especial considerou procedente o pedido de autorizagéo desde
que haja as devidas autorizagdes dos participantes, bem como o Parecer do Comité‘de Etica da
Universidade aprovado é que os dados da pesquisa sejam de uso exclusivo para fins
académicos.

Atenciosamente,

nige o malimeed Dol
PW ) 5, WY W ¥/
K/‘x;l::, Tamy Aline Sato
“ ﬂ ¢ Chefe de Divisao da Educagao Especial
i;} ” . Tamy Aline Sato
= M"G"“ == ChefZ de Divisao de

tducagao Especial
e, 3, Uty . RG: 33.709080-4
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Anexo D - Parecer da Instituicdo de apoio para pessoas com deficiéncia
visual do municipio B

DECLARAGAO DA INSTITUICAO CO-PARTICIPANTE

Eu, Marlene Taveira Cintra, ocupando o cargo de presidente da Associagao dos
Deficientes Visuais de Ribeirdao Preto e Regido — ADEVIRP autorizo a realizacao da
pesquisa intitulada “DEFICIENCIA VISUAL NA INFANCIA: INTERACAO FAMILIA E
PROFISSIONAIS”, sob responsabilidade da pesquisadora Giselle Dupas da Universidade
Federal de Sao Carlos. Declaro ter lido e concordar com o parecer emitido pelo Conselho
de Pesquisa da instituicio proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas
Brasileiras, em especial a Resolugcdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas co-
responsabilidades como instituicdo co-participante do presente projeto de pesquisa, e de
seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela
recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-

estar.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

192.500.153/0001-23'

ASSOC. DEFIC. VISUAIS
RIB. PRETO E REGIAQ

AVENIDA LEAIS PAULISTA, 706
JARDIM fRAJA - CEP 14020-650

L riBERAOPRETO.SP _|




