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RESUMO
PINTANEL, Aline Campelo. Significado do cuidado familiar a crianga com deficiéncia
visual: subsidios para o cuidado sécio-ambiental na enfermagem. 2014; 228p. Tese (Tese
em Enfermagem) — Escola de Enfermagem. Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem,
Universidade Federal do Rio Grande, Rio Grande.

A pesquisa teve como objetivos compreender o significado do cuidado familiar a crianca com
deficiéncia visual e apresentar um modelo tedrico acerca do cuidado prestado pelas familias a
crianca com deficiéncia visual. E uma pesquisa qualitativa realizada em um Centro de
Educacdo Especial para Deficientes Visuais de um municipio do Sul do Brasil, entre 2013 e
2014. Teve como referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico e metodologico a Grounded
Theory. Para o levantamento e analise comparativa dos dados foram formados trés grupos
amostrais compostos por 19 familiares cuidadores de criancas portadoras de deficiéncia
visual. Mais trés familias validaram o modelo tedrico construido. Os dados foram coletados
por entrevistas semiestruturadas e analisados pela analise aberta, axial e seletiva. O estudo
mostrou que o cuidado familiar a crianga com deficiéncia visual segue um processo no qual a
familia recebe o diagndstico da crianca, organiza-se para cuida-la nos seus diferentes
ambientes de convivéncia, promove estratégias para o seu cuidado, vivenciando dificuldades e
facilidades, e ap6s algum tempo, pode sentir-se instrumentalizada para cuidar da crianga. O
modelo tedrico construido foi denominado de: Mobilizando-se para cuidar: significando o
cuidado a crianca com DV pelo ser familia. O cuidado familiar a crianga com deficiéncia
visual ndo segue padrdes pré-determinados. E construido pelas familias junto as suas criancas
em cada contexto e em cada novo momento da vivéncia familiar. Por meio desta pesquisa,
pode-se confirmar a tese de que as familias que possuem criangas com deficiéncia visual
constroem significados que orientam suas acGes de cuidado a partir das interacdes que
estabelecem durante esta experiéncia nos varios ambientes de cuidado. Ao confirmé-la,
percebe-se a necessidade de repensar as praticas, valorizando o mundo simbolico e cheio de
significados produzidos pelas familias. Pretende-se seguir com as pesquisas voltadas as
familias de criangcas com deficiéncia visual com a finalidade de embasa-las para o cuidado,
minimizando suas dificuldades e auxiliando-as na construcdo de novas estratégias.

Descritores: Crianca. Deficiéncia visual. Familia. Cuidados de Enfermagem. Enfermagem.



ABSTRACT
PINTANEL, Aline Campelo. Meaning of family care of children with visual
impairment: subsidies for social and environmental care in nursing. 2014; 228p. Thesis
(Thesis in Nursing) - Nursing School. Graduate Program in Nursing, Federal University of
Rio Grande, Rio Grande.

The research aimed to understand the meaning of family care of children with visual
impairments and present a theoretical model about the care provided by families of children
with visual impairment. It is a qualitative research conducted in a Special Education Centre
for Visually Impaired in a city in southern Brazil, between 2013 and 2014. Had as a
theoretical Symbolic Interactionism and Grounded Theory methodology. To survey and
comparative data analysis three sample groups composed of 19 family caregivers of children
with visual impairment were formed. Three more families built the validated theoretical
model. Data were collected through semi-structured interviews and analyzed by open, axial
and selective analysis. The study showed that family care of children with visual impairment
follows a process where the family receives the diagnosis of the child, is organized to care for
her in their different living environments, promotes strategies for their care, experiencing
difficulties and facilities and after some time, may feel manipulated to look after her. The
theoretical model was built called: Mobilizing to care: meaning the care of children with DV
by being a family. The family care of children with visual impairment does not follow
predetermined patterns. It is built by families with their children in every context and every
new moment of family life. Through this survey, we can confirm the thesis that families who
have children with visual impairments construct meanings that guide their care actions from
the interactions established during this experience in various care environments. To confirm it
, we perceive the need to rethink the practices, valuing the symbolic and full of meaning
produced by households world. We intend to follow up with research aimed at families of
children with visual impairment in order to them for care, minimizing their difficulties and
assisting them in building new strategies.

Keywords: Children. Visual impairment, Family, Nursing. Nursing.



RESUMEN
Pintanel, Aline Campelo. Significado del cuidado familiar de nifios con discapacidad
visual: subsidios para la atencion social y ambiental en la enfermeria. 2014; 228P. Tesis
(Tesis en Enfermeria) - Nursing School. Programa de Postgrado en Enfermeria de la
Universidad Federal de Rio Grande, Rio Grande.

La investigacion tuvo como objetivo comprender el significado del cuidado de la
familia de los nifios con impedimentos visuales y presentar un modelo teérico sobre la
atencion recibida por las familias de los nifios con discapacidad visual . Se trata de una
investigacion cualitativa realizada en un centro de educacion especial para personas con
discapacidad visual en una ciudad del sur de Brasil , entre 2013 y 2014. Tuvo como
Interaccionismo Simbolico tedrico y metodologia de la Teoria Fundamentada. Para el
levantamiento de datos y el analisis comparativo de los tres grupos de la muestra compuesta
por 19 cuidadores familiares de nifios con discapacidad visual se formaron . Otras tres
familias construyeron el modelo tedrico validado . Los datos fueron recolectados a travées de
entrevistas semi-estructuradas y analizados por analisis abierta, axial y selectiva. El estudio
mostré que el cuidado familiar de nifios con discapacidad visual sigue un proceso en el que la
familia recibe el diagnostico del nifio, estd organizado para cuidar de ella en sus diferentes
ambientes de vida , promueve estrategias para su cuidado , con dificultades y facilidades y
después de algun tiempo, pueden sentirse manipulada para cuidar de ella . EI modelo te6rico
se construyo llamada: Movilizar a la atencion: es decir, el cuidado de nifios con DV por ser
una familia. El cuidado familiar de nifios con discapacidad visual no sigue patrones
predeterminados. Esta construido por familias con sus hijos en cada contexto y cada nuevo
momento de la vida familiar. A través de esta encuesta , podemos confirmar la tesis de que las
familias que tienen nifios con discapacidades visuales construyen significados que guian sus
acciones de cuidado de las interacciones establecidas durante esta experiencia en diversos
entornos de atencion. Para confirmarlo, se percibe la necesidad de repensar las practicas |,
valorando lo simbdlico y lleno de sentido producidos por los hogares del mundo. Tenemos la
intencion de seguir con la investigacion dirigida a las familias de nifios con discapacidad
visual con el fin de Embasa ellos para el cuidado , minimizando sus dificultades y prestarles
ayuda en la construccion de nuevas estrategias.

Palabras clave: Nifios. La deficiencia visual. Familia. Enfermeria. Enfermeria.



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 - Classificacdo das limitacdes visuais segundo a OMS CID 10 (2007).

Tabela 2 - Exemplos de codificacdo aberta

Tabela 3 - Exemplo de codificacdo axial

19

62

64



LISTA DE FIGURAS

AS TRES PREMISSAS BASICAS DO INTERACIONISMO SIMBOLICO

SINTESE DOS PASSOS DA GROUNDED THEORY

CODIFICACOES DA GROUNDED THEORY

QUESTOES BASICAS PARA CODIFICACAO

PROCESSO DE DESENVOLVIMENTO DO MODELO DE PARADIGMA
DIAGRAMA 1 — ETAPAS DO TEMA CENTRAL MOBILIZANDO-SE PARA
FAMILIA

DIAGRAMA 2 — RECEBENDO O DIAGNOSTICO D DV DA CRIANCA

DIAGRAMA 3 — ORGANIZANDO-SE PARA CUIDAR A CRIANCA NOS SEUS
DIFERENTES AMBIENTES DE CONVIVENCIA

DIAGRAMA 4 - PROMOVENDO ESTRATEGIAS PELO CUIDADO A CRIANCA
COM DV

DIAGRAMA 5 - CONSTRUINDO UMA REDE DE APOIO SOCIAL PARA O
CUIDADO A CRIANCA COM DV

DIAGRAMA 6 - VIVENCIANDO DIFICULDADES E FACILIDADES NO
CUIDADO A CRIANCA COM DV

DIAGRAMA 7 - APRESENTANDO FACILIDADES PARA CUIDAR A CRIANCA
COM DV

DIAGRAMA 8 — MOBILIZANDO-SE PARA CUIDAR: SIGNIFICANDO O
CUIDADO A CRIANCA COM DV PELO SER FAMILIA

42
50
60
61
65

71
73

86

110

126

133

149

158



LISTA DE QUADROS

Quadro 1

Quadro 2

Quadro 3

Quadro 4

Quadro 5

Quadro 6

Quadro 7

Quadro 8

Quadro 9

Quadro 10
Quadro 11
Quadro 12
Quadro 13
Quadro 14
Quadro 15
Quadro 16
Quadro 17
Quadro 18
Quadro 19
Quadro 20
Quadro 21
Quadro 22
Quadro 23
Quadro 24
Quadro 25
Quadro 26
Quadro 27
Quadro 28
Quadro 29
Quadro 30

Percebendo os sinais e sintomas de DV na crianca

Agindo frente aos sinais e sintomas de DV

Sendo impactada pelo diagnéstico de DV na crianga
Sendo informada das causas de DV na crianga

Sendo orientada como agir frente ao diagnostico de DV na crianga
Acreditando na possibilidade de cura da DV

Cuidando da crianga com DV no ambiente domiciliar
Cuidando da crianca com DV na escola especial

As vivéncias da crianca portadora de DV na escola regular
Achando dificil cuidar a crianca com DV na rua
Estimulando a crianga com DV

Superprotegendo a crianga com DV

Querendo informar-se sobre a DV

Cuidando da seguranca da crianga com DV

Pensando no futuro da crianga com DV

Recebendo ajuda da familia para cuidar a crianca com DV
Né&o recebendo ajuda para cuidar a crianca com DV
Recebendo ajuda de outras institui¢cGes para cuidar a crianca com DV
Tendo fé e esperanca

Achando dificil cuidar a crianca com DV

Apresentando sentimentos negativos frente a DV
Sentindo-se sobrecarregada para cuidar a crianca com DV
Se sentindo Unica capaz de cuidar a crianca com DV
Ocorrendo a desestruturacdo da familia

Percebendo o preconceito sofrido pela criangca com DV
Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianga
Apresentando dificuldades financeiras para o cuidado
Sentindo culpa pela DV do filho

Abdicando de tudo para cuidar da crianga com DV

Né&o tendo dificuldades para cuidar a crianga com DV

76

78

80

82

83

84

92

98

102
106
114
119
121
124
125
127
128
130
131
135
137
139
140
141
142
146
148
148
149
150



Quadro 31  Percebendo as habilidades da crianca 153
Quadro 32  Sentindo-se instrumentalizada para cuidar 156



SUMARIO

3.1
3.2
3.3

5.1
5.2
5.3
5.4
5.5
5.6
5.7
5.8
5.9

6.1
6.1.1
6.1.2

6.1.3
6.1.4
6.1.5
6.1.6
6.2

6.2.1
6.2.2
6.2.3

INTRODUGAD........cooiiieeieeeeeeee ettt es st n et 17
OBUIETIVOS ...ttt 22
REVISAO DE LITERATURA .....coiiietceeeeeeeersees st 23
A deficiéncia visual Na CrianGa ..........ccocvevveveere e 23
O Cuidado Familiar a crianca com deficiéncia visual ..............c.cccceuvennen. 28

O Cuidado sdcio-ambiental de enfermagem a familia e a crianca com DV 33

REFERENCIAL TEORICO ..ot ses s 40
METODOLOGIA ... e 44
THIPO A8 BSTUAD .. 44
Local de realizaGido do eStUAO ..........ccerveriieiieiiicicseee e 44
Participantes do StUAOD .........ccvcieiieie e 54
Coleta de dados ........ccooviieieieiee e 56
Codificacdo ou Analise doS dad0S ..........cccevvereeivieeieeiieriese e 59
Validando 0 modelo desenvolVido...........ccocoieieiiiniiiiice e, 65
Conferindo 0 rigor da PESQUISA .....ccveververierierieriisieeieeenie e 66
A sensibilidade tEOMICA .........ocuierieiiieee e 66
QUESTAD BLICA ..ecvveeieieeciee ettt ettt st re e s be e ebe e be e ereeannas 67
RESULTADOS......ce et 68
Recebendo o diagnostico de DV Na Crianga .........cococevvieneeneneneesseeenes 71
Percebendo os sinais e sintomas de DV Na Crianga ..........ccocoeevvveeeriereennnne 76

Agindo frente a percepcdo dos sinais e sintomas de DV na

(oL - Lo SRS S SR PP 75
Sendo impactada pelo diagndstico de DV .........ccccooveiveievenevese e, 79
Sendo informada das causas de DV .........cccoceviiiiieienene e 80
Sendo orientada como agir frente ao diagnostico de DV ..........cccccvevveveenee. 81
Acreditando na possibilidade de cura da DV.........cccccccvvveveeieieene e 82
Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes ambientes de

CONVIVENCIA 1.ttt ettt sttt re s neens 84
Cuidando da crianga com DV no ambiente domiciliar ............cccoccevvevennnnns 86
Cuidando da crianga com DV na escola especial ...........ccccooviiieiinninnns 93

Cuidando da crianga com DV na escola regular ...........ccccoocvvviininnnininnne, 109



6.2.4 Achando dificil cuidar a crianga com DV Narua .......ccccceevevveiveseesiecie s 102

6.3 Promovendo estratégias de cuidado a crianca com DV ........cccccvevevvevieennnns 106
6.3.1 Estimulando a crianga com DV ... 109
6.3.2 Superprotegendo a crianga com DV .........ccoocviiiiiiiiincieeee 116
6.3.3 Querendo informar-se SODre a DV .......cceoieeiiiiiiic e 119
6.3.4 Cuidando da seguranca da crianca cOm DV ........cccccccveviiiieieene e 120
6.3.5 Pensando no futuro da crianga com DV .........ccccoviiiiiiiniiniieniee, 124
6.3.6 Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a crianga com DV ... 124
6.3.7 Recebendo ajuda da familia para cuidar a crian¢ca com DV ............cccccveueeee. 125
6.3.8 N&o recebendo ajuda para cuidar a crianga COm DV .........ccccevvvevveiiecnennn, 127
6.3.9 Recebendo ajuda de outras INSItUIGOES ..........cccvrvrerieieieee e 129
6.3.10 Tendo & € ESPEIaNGa .......ccveveiieiecie e 129
6.4 Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a criangca com DV......... 132
6.4.1 Apresentando dificuldades para cuidar a crianga cOm DV ............ccccevvnene 132
6.4.2 Achando dificil cuidar a crianga com DV .........cccocviiiiininnincneeesee 134
6.4.3 Apresentando sentimentos negativos frente a DV .........cccccevvivevieciece, 136
6.4.4 Sentindo-se sobrecarregada para cuidar a criangca com DV ... 137
6.4.5 Sentindo como a Unica capaz de cuidar a crianga com DV ..........ccccceeeene, 140
6.4.6 Ocorrendo a desestruturagdo da familia ...........ccocooeieieiiininiiiicee, 141
6.4.7 Percebendo o preconceito sofrido pela crianca com DV ..........ccccveneee. 141
6.4.8 Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianga ..............c.cc.c....... 143
6.4.9 Apresentando dificuldades financeiras para o cuidado da crianga com DV 147
6.4.10 Sentindo culpa Pela DV ......cc.ooiiiiiiee e 148
6.4.11 Abdicando de tudo para cuidar da crianga COm DV .........ccceeveveieeieciennnn, 148
6.4.12 Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV ...........cccccveevennen, 149
6.4.13 N&o tendo dificuldades para cuidar crianga com DV........ccccceoeieiiieniinnnnn. 149
6.4.14 Percebendo as habilidades da crianga com DV ..o, 150
6.5 Sentindo-se instrumentalizada para cuidar da criangca com DV .............. 156
7 Formulando 0 Modelo TEOKICO .......ccveeeieieieiecce e 157
7.1 FENOMENO ..ttt ee s 159
7.2 CONAIGAD CAUSAI ...t 159

7.3 (O00] 1 (=) 4 [0 JNUURTRTT TR 160



7.4
7.5
7.6

10

Estratégia de ag80/INtEraCao ..........couvverieeririeiieesesie e

CoNdiGOES INEIVENIENTES .......ocviieiiiiiiieiieeeee e

Consequéncias

A trajetoria das familias que vivenciam o cuidado a crianca com DV a luz

do Interacionismo simbolico e das ideias de autores estudiosos do tema ......
CONSIDERAGOES FINAIS.......oeoveveeeeeteeeeeeee e ee e eseeeesssee s
REFERENCIAS. ... coeeeeteeeeeee oot ee et et et ee e et et et eeete et et et etetes s et eeateseeseseeeeneenees

APENDICE A

162
162
164

166
199
203
223



1 INTRODUCAO

Durante o curso de graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande (FURG) me tornei membro do Grupo de Estudos e Pesquisas em Enfermagem e
Saude da Crianga e Adolescente (GEPESCA). Neste, foram realizadas discuss@es e oficinas
que abordavam as diversas condicBes e doencas (agudas ou cronicas) que afetam a salde e a
qualidade de vida infantil.

Posteriormente, como enfermeira e professora substituta da Escola de Enfermagem da
FURG realizei visitas ao Centro de Educacdo Especial para Deficientes Visuais José Alvares
de Azevedo. Neste centro sdo desenvolvidas atividades junto as criangas, adolescentes e
adultos com algum grau de comprometimento visual. Dentre essas atividades destacam-se a
alfabetizacdo pelo método Braille, a estimulacdo motora e cognitiva, aulas de teatro, educagéo
fisica, bem como acompanhamentos com pedagogos, educadores fisicos, psicélogos,
fisioterapeutas, assistentes sociais e médicos.

N&o haviam enfermeiros atuando na instituicdo, assim, propus a escola minha insercédo
de forma voluntaria com o propoésito de atender criancas e familiares. Inicialmente direcionei
minhas agOes para a orientacdo de mdes e demais familiares das criangas com deficiéncia
visual. No entanto, outros alunos da escola, de diversas faixas etérias, também necessitavam
de uma atenc¢do voltada a educacdo em salde. Desta forma, foram formados grupos junto aos
profissionais da psicologia, da assisténcia social, educacdo especial e pedagogia. Nestes
realizamos diversas trocas de experiéncias, discussao de casos e esclarecimentos das questfes
que surgem no decorrer dos encontros. Muito do trabalho com os grupos esta direcionado a
minimizacdo de ddvidas quanto aos cuidados com a visdo; orientacfes quanto ao uso de
medicacdes; educacao nutricional; educacdo para riscos potencias de complicacdes oculares e
ainda orientacGes sobre outras doencgas comuns para cada faixa etaria. Também sao realizados
encaminhamentos a profissionais especializados, marcacdo de exames e orientagfes quanto a
busca pelos direitos dos deficientes junto aos 6rgdos competentes.

Ja como mestranda da Escola de Enfermagem da FURG, realizei uma pesquisa
intitulada “Estratégias da familia para garantir a independéncia da crianca portadora de
deficiéncia visual: subsidios para atuacdo da Enfermagem”. Dentre as inquietacfes estdo as
questdes que envolvem o significado do cuidado para as familias de criancas com deficiéncia
visual. Para a realizacdo do estudo foi organizado um grupo com dez mées de criangas com
comprometimento visual a fim de estabelecer um vinculo inicial com estas. No decorrer dos

encontros pude me aproximar das mdes, entender seus medos, ouvir suas duvidas e, desta



forma, coletar os dados de maneira mais proximal. Esta gerou novas perguntas e inquietagoes
acerca da Deficiéncia Visual na infancia.

Deficiéncia Visual (DV) pode ser entendida como qualquer forma de impedimento de
carater organico ligado as enfermidades oculares que comprometam o ideal funcionamento da
visdo. Este comprometimento, uma vez presente, pode levar a auséncia total da capacidade
visual no individuo. A DV pode ser herdada ou adquirida devido a diversas causas como:
glaucoma congénito ou catarata congénita, retinopatia, sifilis, entre outras (KARA-JOSE;
RODRIGUES, 2009).

O termo “deficiéncia visual” refere-se a uma situacao irreversivel de diminuicdo da
resposta visual, em virtude de causas congénitas ou hereditarias, mesmo ap0ds tratamento
clinico e/ou cirargico e uso de oOculos convencionais.Conforme definicdo da Organizacéo
Mundial da Saide (OMS), a DV correspondente a perda de campo visual menor que 10 graus,
no olho com a menor comprometimento (OMS, 2011). A deficiéncia visual € um tipo de
deficiéncia sensorial que consiste basicamente em perda total ou parcial do sentido da viséo
(HALLAHAN; KAUFFMAN, 2009).

O deficiente visual é aquele individuo que apresenta visdo nula ou diminuida
severamente ao ponto de limita-lo para as atividades diarias (CASTILHO et al, 2011). Estas
limitagbes apresentam o deficiente visual como um portador de doenga cronica com
necessidades diferenciadas de cuidados e atencdo. Segundo a OMS, cerca de 40 milhdes a 45
milhGes de pessoas no mundo sdo cegas; outros 135 milhGes sofrem limitagdes severas de
visdo (OMS, 2011). A prevaléncia global estimada da populacdo com deficiéncia visual é de
aproximadamente 285 milhGes de pessoas (PASCOLINI, MARIOTTI, 2010). No Brasil,
conforme dados do IBGE de 2010, cerca de 500.000 mil pessoas sdo incapazes de enxergar
(BRASIL, 2010).

Pode-se definir deficiéncia pela relacdo existente entre o ser por ela afetado e seu
entorno. Assim sendo, os danos decorrentes da deficiéncia podem ser maximizados ou
abrandados pelas condigOes gerais de vida e do meio de inser¢do do portador (ALMEIDA,
2012). Encontram-se diversas formas de definicdo da DV, esta diversidade conceitual varia
conforme as limitacGes ocasionadas pela DV e os fins que a classificagdo se destina. A
definicdo volta-se para diferenciar os tipos de lesdes existentes. Do ponto de vista
sociocultural, a deficiéncia englobaria diversos sentidos ou formas de defini-la, percebé-la,
vivencia-la e tratd-la (MELLO; NUERNBERG, 2012).

A tabela a seguir, traz as classificagOes da DV, os diferentes conceitos das limitacGes

visuais e ainda algumas defini¢bes alternativas. Estes conceitos podem embasar politicas



publicas, projetos educacionais e/ou de reabilitacdo visual. A partir desta conceituacdo é
possivel delinear o perfil dos portadores de DV atendidos pelos servicos.

CLASSIFICACAO DAS LIMITACOES VISUAIS SEGUNDO A OMS
CID 10 — VERSAO 2007

Classificagdao d
aS-S: Cz,i&a(? - Acuidade visual com a melhor correg¢ao possivel
deficiéncia visual
Maximo inferior a Minimo igual ou melhor que
i . 1 3/10 (0,3) 1/10 (0,1)
Baixa wvisdao
2 1/10 (0,1) 1/20 (0,05)
3 1/20 (0,05) 1/50 (0,02)
Cegueira 4 |1/50(0,02) conta dedosa 1 m Percepc¢do de luz
5 Sem percepgao de luz
9 Indeterminada, ndo especificada

Fonte: Mosquera, 2010.

A DV pode ocorrer, de modo geral, por quatro causas principais: doencas infecciosas
(sifilis, tracoma), doencas sistémicas (diabetes, arteriosclerose, nefrite, moléstias do sistema
nervoso central, deficiéncias nutricionais graves), traumas oculares (pancadas, lesdo por
substancias acidas), causas congénitas e outras (catarata senil, glaucoma, miopia maligna).
Essas causas podem ocorrer durante toda a vida do individuo, até mesmo antes de seu
nascimento. Surgem, também, por doencas de carater congénito. No caso das criancas, 0S
traumas oculares representam uma importante causa de comprometimento das funcées visuais
devido a producdo de lesGes profundas (OMS, 2011).

No levantamento bibliografico realizado por Pinheiro et al (2012), é observada a
preocupacdo dos autores em enfatizar a importancia dos exames oftalmoldgicos, de
monitoracdo da acuidade visual e das funcGes visuais em portadores de multiplas deficiéncias,
bebés, pré-escolares, escolares, adolescentes e na populagdo em geral.

Baseando-se na possibilidade de reducdo dos casos e em funcdo do nimero elevado de
portadores de DV, a OMS lancou no ano de 1999, com apoio da IAPB (International Agency
for Prevention of Blindness), o "Plano Visdo 2020: o direito de ver". Este apresenta como
finalidade a eliminacdo das causas de DV evitdveis em nivel mundial, até o ano de 2020,
reservando a segunda quinta feira de outubro de cada ano como o Dia Mundial da Viséo. A
longo prazo, esta iniciativa procura assegurar a melhor visao possivel para todas as pessoas, e
assim melhorar a qualidade de vida. Este objetivo deve ser alcancado, estabelecendo um
sistema sustentavel e polivalente de cuidados oftalmoldgicos para todos os usuérios do
Sistema Nacional de Saude (OMS, 2005).



Nas criangas, verifica-se que as principais causas de deficiéncia visual englobam as
complicagdes infecciosas, as doencas genéticas e de desenvolvimento, os problemas
nutricionais e aqueles decorrentes da prematuridade, os tumores e, ainda, as doencas intra-
utero (GILBERT; MUHIT, 2013). Entretanto, independente da causa, as consequéncias e 0
impacto da restrigdo visual para o desenvolvimento infantil s&o evidentes.

Em fungdo das consequéncias oriundas da deficiéncia, cuidar de uma crianga nessa
situacdo pode ser uma experiéncia Unica e desafiadora para as familias. Muitas vezes o0s
familiares passam a contar com redes informais de apoio. No estudo, pode-se perceber que as
familias precisam controlar as proprias emogdes, adotam o “o auto-sacrificio” onde colocam
as necessidades da pessoa com deficiéncia como primordiais pela familia, passam a
desenvolver novas relacGes familiares, dependendo dos avos, por exemplo, no cuidado
(MILLER, BUYS, WOODBRIDGE, 2012).

Ainda surgem questionamentos dos familiares quanto as mudangas na qualidade de
vida intrafamiliar com a presenca de um portador de deficiéncia. Assim, cabe a discussao
sobre a deficiéncia por parte dos profissionais da saude, na construcdo de novas politicas,
praticas e pesquisas que abram caminhos de atencao para os familiares cuidadores de criancas
portadoras de deficiéncia (MILLER; BUYS; WOODBRIDGE, 2012).

Partindo-se do principio de que o ser humano é um ser inacabado, que busca
constantemente respostas para seus desafios, o cuidar de uma criangca com necessidades
especiais de salde exige uma articulacdo entre pessoas e lugares inseridos numa rede social
(MORAES; CABRAL, 2012). Nesta, alguns profissionais sdo responsaveis pela prestacao de
servigos aos portadores de deficiéncia.

Apesar das diferengas existentes entre o Brasil e o Ird pode-se citar o estudo realizado
neste no qual os autores destacam a importancia da formacdo de uma equipe multidisciplinar
para atender de forma plena os deficientes visuais. Nos paises desenvolvimentos o
atendimento aos pacientes com limitacdes € realizado de forma holistica. Entdo, professores,
psicélogos e demais profissionais da salde passam a serem vistos como educadores e
orientadores sociais. Estes devem participar e desempenhar um papel na atencdo aos
deficientes visuais, na educagéo e nos programas de intervencdo para essas pessoas. O apoio
social ¢ fundamental, ja que é atraves deste que as familias sdo munidas de conhecimentos
uteis ao cuidado (FATHIZADEH et al, 2012).

O conhecimento dos significados construidos pelas familias acerca do cuidado que
prestam aos seus filhos com DV, talvez possa auxiliar os profissionais da salde a

compreender suas atitudes e orientar a pratica. Podera ainda contribuir para a



instrumentalizacdo do cuidado as criancas com deficiéncia visual e suas familias. A partir
desta contextualizacdo, é que se apresentou a seguinte questao norteadora:
Que significados as familias constroem, a partir das interacdes que estabelecem,

acerca do cuidado sécio-ambiental que prestam a crianca com deficiéncia visual?



2 OBJETIVOS

- Compreender o significado construido pelas familias, a partir das interacdes que estabelecem
acerca do cuidado sécio-ambiental que prestam a crianca com deficiéncia visual.

- Apresentar um modelo teorico acerca do cuidado prestado pelas familias a crianca com
deficiéncia visual.

Desta maneira, pretendeu-se desvelar a vivéncia das familias como cuidadoras de suas
criancas e proporcionar subsidios aos cuidadores (familias e profissionais da saude) para a
(re)construcdo de um cuidado qualificado e sensivel as necessidades da crianca com
deficiéncia visual e suas familias.

O alcance destes objetivos pode auxiliar na comprovacdo da TESE:

As familias que possuem criancas com deficiéncia visual constroem significados que
orientam suas acOes de cuidado a partir das interacfes que estabelecem durante esta

experiéncia nos varios ambientes de cuidado.



3 REVISAO DE LITERATURA

A seguinte revisao abordara os aspectos que envolvem a deficiéncia visual na crianca,
0 cuidado familiar a crianca com deficiéncia visual e o cuidado sdcio-ambiental de

enfermagem a familia e a crianga com DV.

3.1 ADEFICIENCIA VISUAL NA CRIANCA

Neste item discutiram-se as causas e consequéncias da DV na crianga e as Leis que
defendem os direitos das pessoas com DV.

3.1.1 Causas e consequéncias da DV na crianca

Conforme afirmam Kong et al (2012) as trés principais causas de cegueira na infancia
sdo: a hipoplasia do nervo o&ptico, a deficiéncia visual cortical e a retinopatia da
prematuridade. Cerca de 60% das causas de DV e do comprometimento visual severo na
infancia sdo trataveis ou até mesmo possiveis de prevencdo. Para a OMS (2006), as causas da
DV em criancas sdo diferentes das causas dos adultos. As principais causas evitaveis na
infancia sdo: deficiéncia de vitamina A, sarampo e neonatorum oftalmico. Os casos trataveis
incluem retinopatia de prematuridade, catarata e glaucoma. Baseando-se nas orientagdes
dadas pela OMS, as intervencdes com a finalidade de prevencdo da DV exigem a coordenacgéo
de mdaltiplos servicos. Dentre estes, a saide materno-infantil, a saide comunitéria, a educacéo
e 0s cuidados oftalmicos precoces para criancas (OMS, 2006).

Entretanto, independente da causa, as consequéncias e 0 impacto da restricdo visual
para o desenvolvimento infantil sdo evidentes. Estudo realizado acerca do desenvolvimento
da locomocéo independente de criancgas portadoras de DV confirma a existéncia de reflexos
negativos desta condicdo. Foi constatado que as criangas apresentavam atraso no
desenvolvimento da marcha e, posteriormente, adotavam um caminhar mais curto e
demorado, somado a necessidade de apoio para o equilibrio. S0 necessarias inimeras
adaptacdes ambientais para munir as criangas com DV da capacidade de manter o equilibrio.
E o0 equilibrio um dos responsaveis pela evolucdo do caminhar infantil (HALLEMANS et al,
2011).

A DV, em geral, afeta quatro principais areas funcionais: a orientacdo espacial, a

mobilidade, a comunicacdo e as atividades da vida diaria (AVD). Observam-se varios



reflexos negativos da auséncia visual nos individuos, que sdo amenizados com intervencoes
precoces e educacdo especial. Os portadores de DV passam a depender de alteragdes
ambientais e de acompanhamento dos familiares com o intuito de garantir o cumprimento das
tarefas diarias (JOSE; SACHDEVA, 2010).

Criancgas portadoras de DV apresentam significativo comprometimento da qualidade
de vida. O fato de precisar superar os problemas decorrentes da deficiéncia faz com que
tenham dificuldades no processo de viver (CHADHA; SUBRAMANIAN, 2011). Em um
estudo comparativo de observacdo de habilidades sociais de gémeas com e sem deficiéncia
visual, pode-se perceber que a crianca vidente apresentava repertorios de habilidades sociais
mais amplos e elaborados. O desenvolvimento social da crianca com necessidades especiais é
diferenciado o que requer um empenho maior e uma estimulacdo mais atenta por parte da
familia (COSTA; PRETTE, 2012).

Levando-se em consideragdo o desenvolvimento social de criangas com deficiéncia
visual Hardman, Drew e Egan (2011) descrevem que a capacidade de criancas com
comprometimento visual para se adaptar ao ambiente social embasa-se em uma série de
fatores, tanto hereditarios como experienciais. A auséncia de visao acarreta em alteracdes nas
percepcOes que a crianga tem de si mesmo e das demais pessoas ao seu redor.

Criangas com perda de visdo tém menores chances de estabelecer interagfes sociais.
Assim, as possibilidades de socializagdo com outras criangas séo prejudicadas (HARDMAN;
DREW; EGAN, 2011). A DV na infancia faz com que as criancas tornem-se incapazes de
imitar 0s “maneirismos” fisicos dos outros. Em fungio disso, ndo ha o desenvolvimento da
linguagem corporal, essencial para a comunicacdo social e as interacbes pessoais
(HARDMAN; DREW; EGAN, 2011).

Pode ocorrer um comprometimento emocional dos pacientes com limitagdes visuais 0
que reflete na qualidade do viver destes individuos. Somados as alteracdes psicoldgicas, que
impactam na saude mental, h4 a dificuldade de independéncia para a realizacdo das tarefas
cotidianas (MELLO; ROMA; MORAES; JUNIOR 2008). Os portadores de DV podem
apresentar retracdo nas relacGes sociais. Soma-se ao comprometimento das vivéncias
interpessoais, 0 pessimismo e a inseguranca (MOREIRA; ALCHIERI; BELFORT; JUNIOR;
MOREIRA, 2007).

Sabendo-se que a visdo é compreendida como um dos sentidos mais importantes para
o desenvolvimento humano, sua auséncia € fortemente sentida pela crianga. Na presenca de
DV a crianca passa a depender dos pais, dos professores e dos demais adultos em sua volta

para a realizagcdo das diversas tarefas de vida diaria. Assim, infelizmente é esperado que as



criancas deficientes visuais ndo adotem habilidades ou aptiddes significativas sem o auxilio
das pessoas ao seu redor (FATHIZADEH et al, 2012).

A crianca com DV apresenta profundos comprometimentos no estabelecimento das
interacdes interpessoais em funcdo das consequéncias negativas da privacdo visual. As
sutilezas da comunicacgdo ndo verbal, presentes nas diversas comunicacgdes pessoais, podem
alterar o significado pretendido das palavras faladas. Desta forma, os deficientes visuais
apresentam dificuldade de aprender e de usar as pistas visuais importantes para as trocas e
compartilhamentos de experiéncias entre as pessoas. Na linguagem corporal, alguns gestos,
bem como algumas expressoes faciais sdo importantes como complementos na transmisséo de
ideias e informac6es (HARDMAN; DREW; EGAN, 2011).

Para Halal, Marques e Braccialli (2008), as limitacGes decorrentes das mais diversas
causas, como as deficiéncias, podem interferir nas capacidades funcionais da crianca. Essas
limitagOes, sejam espaciais ou temporais para realizacdo de atividades, levam a dificuldades
de conquista da independéncia infantil. O desenvolvimento da independéncia na infancia pode
ser visto como um importante fator na qualidade de vida e na construcdo da autoestima
infantil.

Conforme apontam Souza e Batista (2008), as questdes ligadas a interacdo social das
criangcas com necessidades especiais sd@o relevantes e devem sempre ser levadas em
consideracdo, tanto pela familia, como pelos profissionais envolvidos com a crianga. As
limitacGes infantis decorrentes da deficiéncia como as dificuldades de locomocgdo ou a
exploracdo de objetos, podem levar a crianca a exclusdo ou ao isolamento. O isolamento
infantil apresenta-se como um grande obstaculo a ser ultrapassado pela triade crianca
portadora de DV, familia e profissionais de salde.

Desse modo: as criangas com necessidades especiais sdo, muitas
vezes, isoladas do contato com parceiros e tém suas interacdes
restritas a relacdo com o adulto. Esse isolamento pode ocorrer nas
relacdes com parentes e vizinhos, na escola, e nas relacdes de carater
terapéutico (SOUZA; BATISTA, 2008, p. 112).

O erro ou as dificuldades de conceituacdo infantil ndo devem ser maximizados. A
crianca deve ser motivada a ultrapassar as barreiras da limitagdo visual por novas
estimulagdes. Conforme afirmam Nicolaiewsky e Correa (2008) é importante que a crianca
aprenda a lidar com o erro, entendendo-o como uma forma de aprendizado. Para isso, €
fundamental que a crian¢a portadora de DV estabeleca uma relagdo positiva com o erro para

gue sua ocorréncia ndo afete o conceito que faz de si mesma como aprendiz.



Por meio da visdo é que a crianga constrdi suas percepcoes e representacdes acerca das
coisas e do mundo. Uma vez que haja uma limitagédo visual, a crianga tem dificuldades em
organizar e construir defini¢cbes e conceitos. A crianca com comprometimento visual pode
necessitar do auxilio de outras pessoas para a percepc¢do e formacdo de conceitos, ja que ndo
possui a capacidade de distinguir semelhancas e diferencas entre objetos pela da visdo ou pela
percepcao tatil. Desta forma, os individuos a sua volta representam elementos importantes no
auxilio a construcdo de conceitos e entendimento de mundo para todas as criangca com ou sem
necessidades especiais (SOUZA, BATISTA, 2008).

A construcdo da autoestima e 0 entendimento de nossos sentimentos e emogdes podem
formar-se a partir das relagdes estabelecidas durante o processo de desenvolvimento do ser
humano. O individuo constroi sua visao do mundo e a visdo que possui de si mesmo a medida
que este se relaciona e é estimulado.

Para Nicolaiewsky e Correa (2008), a avaliacdo que a crianca faz sobre si mesma, nos
diferentes contextos em que atua, contribui de forma diferenciada para o desenvolvimento de
sua autoestima. De modo geral, 0 seu conceito tende a se correlacionar com seu desempenho
nos contextos de experiéncia que mais valoriza.

A construcdo da autonomia é fundamental no processo de desenvolvimento da crianca
portadora de DV. A adocdo de capacidades e o reconhecimento de competéncias ja existentes
sdo fundamentais para o desenvolvimento da crian¢a portadora de DV (NICOLAIEWSKY;
CORREA, 2008). No entanto, a construcdo da independéncia esta alicercada em diversos

fatores, dentre eles leis que podem favorecer a insercédo social destas pessoas.

3.1.2 Leis que defendem os direitos das pessoas com DV

A Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CORDE) estabelece os direitos da pessoa com deficiéncia, definindo as providéncias a serem
tomadas em favor destes individuos (BRASIL, 2010). Neste sentido, foram criadas leis que
defendem os direitos da pessoa com DV.

Esses instrumentos legais vém sendo estabelecidos regulamentando os ditames
constitucionais relativos ao segmento populacional. Especial destaque deve ser dado para as
Leis n® 7.853/89 (sobre o apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracdo social), n°
8.080/90 (Lei Organica da Saude), n® 10.048/00 - estabelecendo prioridades ao atendimento,

n® 10.098/00 (determinando critérios para a promocgdo da acessibilidade) e os Decretos n°



3.298/99 (dispBe sobre a Politica Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia) e n® 5.296/04 - regulamenta as Leis n°® 10.048/00 e n° 10.098/00.

A lei federal de N° 9.394, de 20 de dezembro de 1996estabelece as diretrizes e 0s
direitos a educacdo dos portadores de deficiéncia (BRASIL, 2010). Esta garante que as
criangas com DV tenham respaldo na lei e direitos a educacdo e a alfabetizacdo. No artigo 7
preconiza que o Estado deve tomar todas as medidas necessarias para assegurar as criangas
com deficiéncia o pleno exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, em
igualdade de oportunidades com as demais criancas.

Ainda traz que em todas as agdes relativas as criangas com deficiéncia, o superior
interesse da crianca receberd consideracio primordial. E de responsabilidade do Estado
assegurar que as criancas com deficiéncia tenham o direito de expressar livremente sua
opinido sobre todos os assuntos que lhes disserem respeito, tenham a sua opinido devidamente
valorizada de acordo com sua idade e maturidade, em igualdade de oportunidades com as
demais criancas, e recebam atendimento adequado a sua deficiéncia e idade, para que possam
exercer tal direito (BRASIL, 2009).

Nesta lei descrita, no artigo 227, consta a familia e a sociedade como primordiais na
garantia dos direitos a salde, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar.
Além disso, cabe a estes atores manter os portadores de deficiéncia salvos de toda forma de
negligéncia, discriminagéo, exploragdo, violéncia, crueldade e opressdo. Ainda encontra-se
em destaque na legislagdo o fato de que o termo “deficiéncia” é um conceito em evolugdo e
que a deficiéncia resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as
atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participagdo dessas pessoas na
sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas (BRASIL, 2009).

Cabe aos os profissionais de saude disponibilizar as pessoas com deficiéncia a mesma
qualidade de servigcos dispensada as demais pessoas. Para esse fim, o Estado devera
proporcionar atividades de formacéo e definicdo de regras éticas para os setores de salde, de
modo a conscientizar os profissionais de salde acerca dos direitos humanos, da dignidade,
autonomia e das necessidades das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2009).

Conforme preconizado na Politica Nacional de Salude das Pessoas com Deficiéncia, a
assisténcia a estes individuos deve ser pautada na promoc¢do da saude. Ainda prega que a
concepgdo de saude é determinada por fatores mdaltiplos, incluindo sociais, ambientais,
educacionais, econdmicos, entre outros. Para isso, a Politica destaca a capacitacdo de recursos
humanos para o melhor direcionamento das agdes em salde voltadas aos portadores de
deficiéncias (BRASIL, 2010).



Sabe-se que o Brasil tem, nos ultimos anos, avancado na promocao dos direitos das
pessoas com deficiéncia por meio de politicas publicas que buscam a valorizagdo da pessoa
como cidadd, respeitando suas caracteristicas e especificidades. A partir da Constituicdo
Federal de 1988 as deficiéncias foram definitivamente inseridas no marco legal, de forma
abrangente e transversal (BRASIL, 2012).

Com o novo olhar sobre a pessoa com deficiéncia, diversas normas regulamentadoras
foram editadas. Em 1989, foi editada a Lei n° 7.853, que dispde sobre 0 apoio as pessoas com
deficiéncia, sua integracdo social, e sobre a Coordenadoria Nacional para a Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia— CORDE. J& em 2000, o assunto foi tratado pela Lei Federal
n. 10.048 e pela Lei n.° 10.098, que avancaram mais em relacdo & implantacdo da
acessibilidade ambiental para pessoas com deficiéncia e mobilidade reduzida. Criaram-se,
assim, novas diretrizes sobre as disposi¢cdes ambientais e a promoc¢éo de espacgos adaptados as
pessoas com deficiéncia.

A Convengéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da ONU, foi aprovada em
julho de 2008 pelo Decreto Legislativo n°186, e promulgada pelo Decreto n° 6.949, de 25 de
agosto de 2009, com equivaléncia de emenda constitucional, um marco extremamente
relevante para 0 movimento e transito das pessoas com deficiéncia. Neste sentido, as chances
de melhor exploragédo ambiental por parte das pessoas com deficiéncia sdo aumentadas.

A formulacdo de politicas publicas voltadas para a garantia dos direitos fundamentais
das pessoas com deficiéncia esta, por conseguinte, sendo progressivamente incorporada.
Desta forma, novas politicas surgem e novas acdes sdo necessarias para sanar as necessidades
e proporcionar as pessoas com deficiéncia uma vida digna e plena de oportunidades
(BRASIL, 2012).

3.2 0 CUIDADO FAMILIAR A CRIANCA COM DV

O papel da familia no cuidado e desenvolvimento de criangas com DV é importante
uma vez que o nucleo familiar compreende sua primeira rede de apoio social. Cuidar de
uma crianga com DV apresenta-se como um desafio para as familias. Familiares cuidadores
de criangas deficientes referem que seus sonhos e aspiracdes sdo ameacados por terem um
filho deficiente. Gona; Mung'ala-Odera e Hartley (2011) destacam o importante papel da
familia na atencdo as criangcas com restricdes. Mesmo com as diferencas existentes entre 0s
paises africanos e latinos-americanos, a familia € um ndcleo de atencdo, incentivo e cuidado

independente do local e de suas vivéncias.



Cuidar de uma crianga com deficiéncia pode ser uma experiéncia unica e desafiadora
para as familias. Estas muitas vezes passam a contar com redes de apoio. Passam a
desenvolver novas relacdes familiares, dependendo dos avés, por exemplo, no cuidado.
Podem surgir questionamentos quanto as mudancas na qualidade de vida intrafamiliar. O
futuro do cuidado infantil nessa situacdo parece incerto, uma vez que h& um custo
significativo para o proprio bem-estar dos familiares.

Uma das questbes que se coloca como relevante ao processo de desenvolvimento
infantil é a interacdo mde-crianca. Muitos fatores podem interferir no relacionamento da
familia, particularmente no da mae com o filho com DV (PINTANEL; GOMES; XAVIER,
2013). Levando em conta as consideragdes de Boff (1999) sobre o cuidado em que este estd
antes das atitudes humanas, e, portanto estd em todas as situacfes e acdes, representa uma
atitude de ocupacéo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o
outro, nesta situagdo com a crianga com limitagéo visual.

Os profissionais da salde devem considerar as mdes como o cerne da atencdo ja que
estas passam a exercer 0 complexo processo de cuidar dessas criancas. Os familiares, em
especial as mées, precisam aceitar a condicao dos filhos, adaptando-se as condi¢des impostas
pela deficiéncia, buscando adquirir conhecimentos que facilitem o cuidado (PINTANEL,;
GOMES; XAVIER, 2013).

A chegada de uma crianca deficiente pde em prova as expectativas dos cuidadores. O
medo do futuro, o stress, 0s mitos da sociedade quanto a deficiéncia, bem como a pobreza séo
evidenciados por muitos cuidadores. Alguns familiares responsaveis pelo cuidado de criancas
portadoras de deficiéncia buscam no desenvolvimento de adaptagdes, formas de ultrapassar as
barreiras impostas pela sua condi¢cdo. O aprendizado de novas habilidades e da busca por
apoio externo séo estratégias de enfrentamento da situacdo (GONA; MUNG’ALA-ODERA,
HARTLEY, 2011).

E comum para manter a estabilidade emocional, os cuidadores utilizarem intervencdes
espirituais, ou seja, buscam na espiritualidade a aceitacdo e o enfrentamento da situacao
(GONA; MUNG’ALA-ODERA; HARTLEY, 2011). Uma vez que a presenca de uma crianca
portadora de deficiéncia pode desencadear stress familiar, muitas maes passam a recorrer a
Deus ou a outra forma de crenca para amenizar seus problemas decorrentes. Acreditar em um
milagre, que tenha o poder de mudar a situacdo, confere as mées uma nova esperanca de
futuro (FATHIZADEH et al, 2012). A rede de apoio social inclui os avés, as tias, as

madrinhas e os demais familiares, somados, ainda, aos profissionais da saude. Os familiares



também contam com as questdes espirituais para fortalecé-los nas atividades diérias junto as
criancgas portadoras de deficiéncia (NEVES; CABRAL; SILVEIRA, 2013).

Também esta entre as estratégias a partilha de experiéncias com outros familiares de
criancas com deficiéncia. E comum que os cuidadores ponham em pauta a validade dos
esforgos direcionados no cuidado especifico a essas criancas. Desta forma, alguns familiares
ainda acreditam que a cura para o problema seja a Unica solugdo para as dificuldades
encontradas (GONA; MUNG’ALA-ODERA; HARTLEY, 2011).

No estudo de Lindley e Mark (2010), € reforcada a necessidade de tratar toda a familia
como uma unidade de cuidado, sobretudo no atendimento de criangas com necessidades
especiais de salde. Deste modo, a familia das criancas portadoras de DV precisa ser atendida
de forma a garantir a troca de experiéncias, a minimizacdo dos problemas e a reducdo dos
medos e duvidas frente ao cuidado.

E no meio familiar que ocorrem as relacdes de cuidado mais importantes através de
acOes de protecdo, acolhimento, respeito e potencializacdo do outro. Quando esta familia vive
uma situacdo de deficiéncia sdo necessarias inUmeras estratégias para o enfrentamento da
situacdo e estimulacdo da crianca para a independéncia.

De acordo com Barbosa; Balieira; Petengil, (2009), o meio familiar é considerado
como o primeiro espago de interacdo e socializacdo infantil. No entanto, este ambiente é
afetado pelo nascimento de uma crianga com deficiéncia, ndo somente nas questdes relativas
aos sentimentos de seus membros, mas também em funcdo das alteracBes estruturais e
funcionais da familia.

Algumas familias sdo capazes de se reorganizar, de superar o desafio da presenca de
uma crianca ou adolescente portador de deficiéncia. H4 momentos de desesperanca, desanimo
e cansaco na jornada de cuidados e, por vezes, a estrutura familiar € ameacada. A atencdo as
familias que vivenciam a experiéncia de ter um filho deficiente é essencial no enfrentamento
das adversidades. As orientacbes e o cuidado destinado aos familiares dos portadores de
deficiéncia auxiliam na manutencdo das relacbes e nas interacbes familiares saudaveis
(BARBOSA,; BALIEIRA; PETENGIL, 2009).

O diagnostico de DV pode significar um choque para a familia, especialmente para as
mées. Estas acabam passando por um periodo de adaptacdo e adequacdo gradual a nova
realidade de satde dos filhos (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013). No entanto, esta é
vista como um meio fértil de formacdo. Consoante Villodre e Mora (2011), a familia é como
uma escola de educagdo. Para que esta seja efetiva como educadora, é fundamental um espaco

de trocas, dialogos e abertura de sensacdes e questionamentos.



Cabe a familia o importante papel de agente de socializagdo primaria da crianca e do
adolescente, que, posteriormente, desencadeard em acfes independentes adotadas por estes
(VILLODRE; MORA, 2011). Os primeiros vinculos construidos na familia sdo os
responsaveis pela adocdo de comportamentos socialmente esperados. E no meio familiar que
ocorrem as relagdes de cuidado mais importantes atraves de agdes de protecdo, acolhimento,
respeito e potencializagdo do outro (PINTANEL, 2011).

Percebe-se a importancia da familia na definicdo e formacdo da personalidade, do
comportamento, da construcdo da moral, do desenvolvimento mental e da interacdo social da
crianca. Dentre as demais funcbes da familia estdo: o desenvolvimento da autoconfianga e
autoestima das criangas; a formacdo da consciéncia moral; o desenvolvimento das
capacidades intelectuais e do entendimento do mundo; o aumento da capacidade de
comunicacdo e empatia nas relacdes e, ainda, a estimulacdo da capacidade de resolver e
superar conflitos (VILLODRE; MORA, 2011). E necessaria uma atencdo maior dos
familiares para com os seus filhos portadores de deficiéncias, embasando-se na busca de
alternativas de atendimento em instituicGes especializadas, em associacdo com professores e
profissionais da saide (MARQUES, 2009).

As dificuldades familiares no cuidado a crianga com deficiéncia podem refletir de
forma negativa no desenvolvimento infantil. Isto se deve ao fato de que é por meio das
relagdes de cuidado que a familia transmite valores, ensinamentos e respeito as diferencas
para a crianca. Esse vinculo durante o cuidado é o responsavel pelo desenvolvimento
adequado e pela aquisicao da independéncia (PINTANEL, 2011).

Apo6s o recebimento do diagndstico da DV na crianca, verifica-se que, algumas
familias, enfrentam o desconhecimento da patologia que levou a DV, a falta de acesso aos
servigos de saude e falta de informacgdes dos profissionais da salde que deem sustentacao
familiar ao cuidado a crianca. O desconhecimento acerca da situacdo vivenciada pode levar
ao medo de n&o saber cuidar, gerando diversos sentimentos negativos (PINTANEL, 2011).

O familiar cuidador deve ser aquele que, além de prestar cuidados basicos a crianca,
também facilita sua adaptacdo a limitacdo visual e para isso tem que ser auxiliado a
desempenhar o papel de cuidador de forma mais instrumentalizada. O papel materno na
condicdo crénica infantil € fundamental, uma vez que a maior parte dos cuidados infantis e a
responsabilidade pela vida da crianca est4, geralmente, sob o olhar atento da mée. E a mée
quem, geralmente, frente a condicdo cronica de saude da crianca, ndo enfraquece e nédo
descuida do filho (MARCON et al, 2007).



As dificuldades relacionadas as vivéncias diarias exigem da familia atitudes de
cuidado diferentes das empregadas com filhos videntes, evidenciando mais a dependéncia da
crianca com DV. Este fato pode causar frustacdo e desespero na familia, pelo medo de néo
saber lidar com a situacdo. Evidencia-se que, ap0s o diagnostico a familia pode apresentar
medo de n&o saber cuidar a crianca, necessitando de apoio neste momento (PINTANEL,
2011).

No entanto, verifica-se que, com o tempo, as dificuldades cotidianas vdo sendo
vencidas e a familia aprende a cuidar durante a propria interacdo com a criangca, em um
processo continuo de convivéncia. O medo de ndo saber cuidar pode ser vencido com o
auxilio da propria crianca e da relacdo diaria estabelecida com esta e sua familia
(PINTANEL, 2011).

A familia enfrenta com dificuldade a necessidade de lutar contra a tendéncia a
superprotecdo e contra a infantilizacdo da crianca, principalmente, quando além da DV a
crianga possui outras demandas de cuidado. Em estudo desenvolvido por Othero (2010) com
deficientes, foram constatadas diversas acdes superprotetoras oriundas dos sujeitos que
convivem com os portadores de deficiéncia.

As acdes superprotetoras podem diminuir as possibilidades de independéncia da crianga
com DV. Alguns receios como o medo da crianga se machucar, fazem com que o0s pais
protejam a crianga dentro de casa, guiando e conduzindo cada passo dela. Conforme relatado
pelas maes ha o medo de ver o filho brincar com criangas normo-visuais. Estas chegam a
orientar o filho deficiente a ficar sentado apenas ouvindo as outras criancas. Ha casos em que
os pais falam pela crianga, procuram resolver seus problemas e até destinam um tempo para
brincar com estas, para evitar o contato com outras que enxergam (BRASIL, 2004). Estas
atitudes de superprotecéo dificultam a interacdo da criangca com o mundo a sua volta e fazem
com que nado desenvolva suas potencialidades.

Outra dificuldade vivida pela familia é o preconceito contra a crianca com DV pelos
membros da propria familia. (PINTANEL, 2011). De acordo com Vygotski (1997), na
familia, a crianca com DV §é, antes de tudo, uma crian¢a peculiar, exigindo um trato
exclusivo, inabitual, distinto ao que se da as outras criangas. Sua condicdo muda a posicdo
social na familia. Por isso, para algumas familias, esta crianca pode ser considerada uma carga
pesada e um castigo.

Sdo poucas as familias que se preparam de modo organizado e planejado para ter filhos
gue enxergam, quanto mais entdo para ter filhos com DV. Se muitas familias ja ndo sabem

enfrentar o desafio de criar filhos sem perdas visuais, imagine enfrentar e lidar de modo



apropriado com uma crianga que, por ter limitagdo visual, transforma-se num problema tdo
grande que chega a provocar a separagdo de casais.

Outros filhos videntes podem apresentar problemas frente a crianca com DV. Pode
ocorrer a manifestacdo de raiva, por se sentirem abandonados, por verem as atencOes e
privilégios especiais dados ao irmdo deficiente visual, por sentirem a privacdo materna.
Muitas vezes, a mde pode estar fisicamente presente, mas, devido ao stress e preocupacdes
com o filho portador de deficiéncia, mostra-se afetivamente ausente, gerando, neste, reacées
diversas (PINTANEL, 2011).

Uma crianga pode representar para os pais alteragdes nas suas atividades cotidianas e
um compromisso para toda vida. Na presenca de DV, essa crianca €, para a familia, uma
realidade presente no seu dia a dia. Desta forma, suas preocupacdes vao além do simples
cuidado a infancia, referem-se as adaptacdes as novas condi¢cdes, as mudancas de paradigmas
e ao enfrentamento da situacdo. Sem duvida, quanto maior for o apoio familiar a crianca
portadora de DV, maiores serdo os beneficios no seu desenvolvimento global e maiores serdo
também as chances de adocdo de mecanismos que favorecam sua inclusdo na sociedade
(PINTANEL, 2011).

Conforme descreve Péres (2013), a familia é o primeiro espago de trabalho para 0s
profissionais, ja que muitas vezes, ela é a maior responsavel pelo preconceito, em funcéo da
protecdo paternalista exercida sobre a crianga, vista como “a coitadinha”. A medida que esta
barreira é quebrada, a familia pode perceber que a crianga como capaz.

Sdo inmeras as dificuldades cotidianas, tornando um desafio para a familia e para os
profissionais promover a autonomia e independéncia da crianga com DV. Algumas, inclusive,
acreditam que o portador de DV nunca sera totalmente independente para seu autocuidado
(PINTANEL, 2011). Para algumas maes, ndo existem possibilidades de autonomia de seus
filhos com DV na sociedade. No mundo atual, as pessoas tém pressa em realizar tarefas, em
chegar a lugares e conquistar seu espaco.

Entdo, as mées colocam que a independéncia e a autonomia estéo ligadas a capacidade
de viver no mundo de acordo com um ritmo acelerado, acompanhando as mudancas desta
sociedade. Nesse sentido, as mées referem que os portadores de DV sempre necessitardo ser
acompanhados, ndo sendo capazes de tornarem-se totalmente independentes, pois ha
inimeros obstaculos a serem ultrapassados, impossiveis de serem transpostos (PINTANEL,
2011).

Em funcdo dessa percepcdo e desses medos, a familia pode deixar de estimular a

criangca com DV de forma eficaz, impedindo-a de alcancar sua plenitude. Algumas mées nédo



introduzem no ambiente estimulos a independéncia em funcdo da preocupagdo com a
integridade de seus filhos, uma vez que, para elas a¢des independentes podem significar riscos
a saude e a vida da crianca com DV. Nesse sentido, é necessario o preparo das familias para o
enfrentamento das limitacGes da DV na crianca de forma a acreditarem na necessidade desta
tornar-se 0 mais independente possivel como forma de diferenciar-se e construir sua
identidade como alguém capaz de tomar suas préprias decisées (PINTANEL, 2011).

Para Bezerra e Pagliuca (2007), ha diversos obstaculos que limitam ou até mesmo
impedem a locomocéo e a livre circulacdo das pessoas portadoras de DV no desempenho de
suas atividades diarias. Também precisa driblar atos discriminatorios e/ou a caréncia de
estruturas favoraveis a sua locomogdo. Esta situacdo mostra a necessidade de uma luta diaria
em favor da cidadania e contra a discriminacéo tdo presente na vida de portadores de DV.

A adequacdo ambiental torna-se fundamental para a facilitacdo das atividades que,
posteriormente, podem desencadear na independéncia do portador de DV de forma segura. A
fim de facilitar sua autonomia a familia deve repensar a organizacdo do espaco fisico de
forma a favorecer ndo sé a melhor circulacdo e locomocéo do deficiente visual, bem como, de
todos aqueles que convivem com este (BEZERRA; PAGLIUCA, 2007).

3.3 O CUIDADO SOCIOAMBIENTAL DE ENFERMAGEM A FAMILIA E A
CRIANCA COM DV

Ambiente, para Roy (2001) é o conjunto de circunstancias, fatores ou situacdes que
circundam os seres e geram nestes um comportamento. O ambiente influi nas formas como os
individuos agem em determinadas situagdes. Assim, as criancas portadoras de DV apresentam
comportamentos especificos em conformidade com as influencias ambientais que recebem.
De acordo com o ambiente, uma série de reacfes e comportamento sdo desencadeados.

O conceito de ambiente ainda pode estar atrelado a um significado bidtico e abidtico,
que possui a capacidade de influenciar sobre o ser e a coletividade, constituindo a perspectiva
ecossistémica gue envolve todas as interacbes humanas (LAUSTSEN, 2006). Sabendo-se do
potencial do ambiente na influencia comportamental e adaptativa dos seres frente a certas
circunstancias, vé-se a importancia de melhor entender este ambiente no intuito de trabalha-lo
em prol da qualidade de vida e satde das criangas deficientes visuais.

A ideia de ambiente é vista de forma hierarquica. Compreende um conjunto dos
sistemas exteriores, familiares, profissionais, econdmicos ou sociais com 0s quais 0 ser

interage. O ambiente, na sua forma ampla e multidimensional, possui significado ligado aos



limites do espaco das relagdes humanas. Tais relacbes podem ser produzidas no interior
familiar ou ainda, no contexto da comunidade de insercdo, no proposito de produzir e
reproduzir situacbes em favor a construcdo de interacdes saudaveis entre os individuos. Os
distanciamentos dos diferentes sentidos e expressdes produzidas por cada um destes seres
devem ser levados em consideracdo (CEZAR-VAZ et al, 2007).

As relagbes ambientais desenvolvidas pela crianga com DV podem ser aquelas
presentes no meio familiar ou social. Uma série de respostas sdo geradas pela convivéncia da
crianca nestes meios. E necessaria uma relacdo mais proxima dos enfermeiros com as
questdes que envolvem o cuidado e o0 ambiente de inser¢do dos individuos.

A construcdo de novos espacos de discussdo abordando os impactos do ambiente sobre
a qualidade de vida e 0 bem-estar dos seres € imperativa, frente as novas exigéncias de saude.
Essa situacdo deve ser revista em funcdo de que a atual problematica ambiental, suscita a
mobilizacdo de diferentes setores da sociedade, incluindo as atuacfes dos profissionais
enfermeiros (SOARES et al, 2013).

No entendimento de Laustsen (2006), o comportamento ecol6gico na enfermagem
envolve atitudes que contribuem e conservam o ambiente social, econémico e cultural
daqueles atendidos. Assim, aprofundamentos quanto ao debate sobre o tema entre os
enfermeiros é fundamental. Busca-se o delineamento de estratégias que ampliem a discusséo,
que aumentem a construcdo de conhecimentos solidos que proporcionem a¢des embasadas em
principios de sustentabilidade ambiental. A enfermagem precisa ter uma pratica que seja
expressao e exteriorizacdo do mundo humano, incluindo-se na interdisciplinaridade necessaria
para a producdo ou construgdo das ciéncias adequadas ao bem-estar dos seres humanos e
sustentabilidade do ambiente e dos ecossistemas sociais (CEZAR-VAZ et al, 2007).

As relacdes ecoldgicas dos participantes do processo de cuidar, enfermeiro, individuo
cuidado e contexto social e ambiental com o ecossistema, estdo presentes e explicitos no
campo de atuagdo do enfermeiro (LAUSTSEN, 2006). Entdo, entende-se como
imprescindivel a ampliacdo do debate sobre a interface salde e ambiente, no cotidiano de
trabalho do enfermeiro. Tais debates elevam o entendimento da importancia da sensibilizacdo
para a importancia do desenvolvimento de acBes focadas na questdo socioambiental
(SOARES et al, 2013).

Para que o portador de deficiéncia esteja incluido no processo educativo e de cuidados
€ necesséria a adaptacdo e apoio das instituicdes e espacos publicos e privados. 1sso se deve
em fungdo das diferengas e das necessidades individuais dos sujeitos com deficiéncia ou

necessidades especiais. Destaca-se a relevancia das competéncias profissionais na atencdo aos



deficientes dentro de seus espacos, no domicilio, na escola, na sociedade e nos demais
ambientes de insercdo destes (PAGLIUCA; MAIA, 2012).

Muitos enfermeiros se sentem despreparados devido a uma falta de conhecimento
sobre deficiéncias, em funcdo dos poucos estudos daenfermagem com escolares, a
dificuldade de comunicacdo eficaz entre os profissionais e os portadores de deficiéncia, e,
ainda, a falta de experiéncia na préatica assistencial com esses sujeitos (CANTOR, 2012).

Assim, para advogar pela pessoa com deficiéncia, o enfermeiro, deve atentar para a
teia complexa de fatores e conceitos combinados na prestacdo de cuidado de enfermagem. O
processo de enfermagem precisa compreender as diferengas bio-culturais dos aspectos de
satde/doenca dos portadores de necessidades especiais e seus grupos (PAGLIUCA; MAIA,
2012).

Para o reconhecimento dessa diversidade bio-cultural ha a necessidade de capacitacdo
dos enfermeiros para garantir a promocao do Cuidado Culturalmente Competente. O ideal é o
cuidado inclusivo de enfermagem com respeito a cultura e as diferencas sociais. Entdo, o
enfermeiro deve avaliar suas competéncias para cuidar (PAGLIUCA; MAIA, 2012).

Neves, Cabral e Silveira (2013), recomendam que as equipes de saude, em particular,
a enfermagem, devem estar presentes na educagdo familiar frente a deficiéncia infantil. O
ensino das formas de prestacdo de cuidados a essas criangas fazem do enfermeiro um
importante ator no favorecimento das relagdes intrafamiliares. Para prestar um cuidado socio-
ambiental é fundamental a atencdo as condicBes socioculturais presentes no meio familiar,
visando sempre a promocdo a saude dessas criancas.

E importante maximizar as pesquisas e estudos que enfoquem as interacdes
ecossistémicas dos seres atendidos pelos enfermeiros. Ainda destaca-se o fato de que os
levantamentos realizados com deficientes visuais sdo escassos. Na busca por referéncias que
dessem sustentacdo a um trabalho educativo, verificou-se que poucos profissionais da area da
salde relatam sua experiéncia no cuidado e atencdo aos deficientes visuais e suas familias,
havendo caréncia de estudos sobre a tematica (MOURA; OLIVEIRA, 2011).

H& a necessidade de ampliar os tipos de apoio social aos cuidadores por meio da
integracdo dos grupos de apoio e partilha de informacdes relativas aos servicos e instituicdes
existentes. Assim, os profissionais da enfermagem podem auxiliar as familias na dificil tarefa
de adaptacdo ao cuidado das criangas com condicdes especiais de saude (NEVES; CABRAL;
SILVEIRA, 2013).

Os enfermeiros, ao considerarem a amplitude da problemaética que afeta significativa

parcela da populacéo, devem atentar para a deficiéncia nos variados cenarios culturais. Neste



ambito, as distintas caracteristicas socioecondémicas, de linguagem, incidéncia e prevaléncia
de certas condi¢des e agravos a salde, pressupdem distincdo na ocorréncia das deficiéncias
acompanhadas de diferentes percepcdes pelos enfermeiros (PAGLIUCA; NEVES, 2012).

Em estudo, que objetivou identificar a (in)visibilidade do cuidado de enfermagem e as
formas de (des)articulacdo deste cuidado com o cuidado as criancas com necessidades
especiais de salde, viu-se que os cuidadores sdo seres relacionais. Estes, quando adquirem
consciéncia e aceitacdo da realidade de saude de seus filhos, passam a promover mais
facilmente seu bem-estar. No entanto, para a aquisi¢cdo de habilidades de cuidado, os
cuidadores familiares necessitam da partilha de experiéncias junto aos profissionais da satde
(MORAES; CABRAL, 2012).

E indiscutivel a melhoria da qualidade de vida das criancas com DV, ap6s as
intervencdes realizadas por profissionais da saude devidamente capacitados. No estudo em
que se comparam dois momentos, antes e apds intervencbes realizadas pela equipe
multiprofissional, observou-se a melhora significativa, com diferenca estatisticamente
significante, na saude geral das criancas (MESSA; NAKANAMI; LOPES; BESTILLEIRO,
2012).

Além das criangas, as familias também sdo beneficiadas pelas intervencdes da equipe
multidisciplinar. Para os familiares, a assisténcia realizada por profissionais pode significar
uma importante ajuda, uma vez que a familia precisa passar por diversas situacdes, ultrapassar
barreiras e superar os problemas desencadeados pela DV infantil. Quanto mais precoce a
atencdo dada pelos profissionais, maiores as possibilidade de prevencdo dos atrasos
ocasionados pela DV. A adesdo e a assiduidade ao tratamento sdo influenciados pela
colaboragdo dos familiares e do bom vinculo com a equipe multidisciplinar (MESSA,
NAKANAMI; LOPES; BESTILLEIRO 2012).

No levantamento realizado com maes de criancas carentes portadoras de necessidades
especiais, foi destacada a importancia da manutencdo de enfermeiros no interior de escolas
que atendem seus filhos. Quando experientes e capacitados, 0os enfermeiros sdo parte
integrante da rede capaz de facilitar o cuidado familiar as criancas especiais. As maes deste
estudo relatam que a superacgdo de adversidades, o alcance e desenvolvimento de suportes e
estratégias para lidar com as necessidades de seus filhos e com as ramificacdes dessas
necessidades em suas vidas dependem de ajuda profissional. Os enfermeiros precisam
compreender as experiéncias familiares para que possam minimizar as dificuldades de
cuidado (ANDERSON, 2009).



Considerando as palavras de Moraes e Cabral (2012), o ser humano é um intertexto,
ndo existe por si so, a sua experiéncia de vida é tecida, interligada e interpenetrada com outras
experiéncias. Cuidar de si e do outro néo é facil, principalmente quando o outro é uma crianga
com necessidades especiais de saude, que Unica e exclusivamente depende desse cuidado para
viver e ter sua voz no mundo. Entretanto, é nas relacGes entre cuidadores familiares, a
comunidade e os profissionais de saude que uma nova realidade se constréi e novos humanos
empoderados para as experiéncias de vida (MORAES; CABRAL, 2012).

Os enfermeiros e as familias devem manter um debate acerca do cuidado a ser
estabelecido junto as criangas portadoras de necessidades especiais. Esse cuidado faz parte da
gama complexa de cuidados na rede social dessas criangas, que constituem um grupo
emergente na sociedade brasileira. A dialética da visibilidade e invisibilidade dos cuidados de
enfermagem na articulacdo da rede social deste cuidado acarreta implicagdes para a pratica
profissional (MORAES; CABRAL, 2012).

O auxilio das familias a se fortalecerem como cuidadoras de seus filhos com DV vem
do empenho de educar dos enfermeiros. Para isso, precisam se instrumentalizar. Neste
sentido, deve-se levar em conta os referenciais que as familias possuem que as subsidiam ao
cuidado a crianca; as facilidades e as dificuldades que enfrentam para cuidar; suas crengas e
costumes em relagdo ao cuidado a crianga; a rede de apoio que possui para prestar um cuidado
efetivo a crianca. Talvez, assim, possamos vislumbrar diferentes formas de interagir com estas
familias, auxiliando-as na aquisi¢do de novos referenciais de cuidado.

No estudo realizado com profissionais quanto ao cuidado frente a deficiéncia, estes
destacaram como atividades dos cuidadores familiares: suprir as necessidades bésicas da
pessoa cuidada, como higiene, banho, vestuario, alimentacdo; suprir caréncias; fornecer
atencdo; estimular a pessoa cuidada nas atividades da vida diaria e da vida pratica; além de
proporcionar participacdo social, somados a autonomia e independéncia no cotidiano. Para
suprir as necessidades dos deficientes é necessario o engajamento dos profissionais,
atendendo as familias no intuito de garantir conhecimento bésico para o cuidado eficaz
(MASUCHI; ROCHA, 2012).

O ensino de formas eficazes de cuidado as criangas com deficiéncia aumenta as
oportunidades de amadurecimento, convivio, introducdo na cultura, participacdo e inclusao
social. E fundamental a parceria da enfermagem com as criancas e suas familias, que institua
proposic¢des dialogadas e que considere tanto os modos de agir fundamentados na cultura e na
histéria de vida, como nas possibilidades criativas, inovadoras e transformadoras destes
individuos (VARELA,; OLIVER, 2013).



A partir da racionalidade da praxis, do respaldo em teorias e conhecimento, na
consideracdo da autonomia da crianca e de sua familia, o enfermeiro pode atuar de maneira a
incluir seu sistema de valores nas reflexfes e tomada de decisbes frente a deficiéncia
(VARELA; OLIVER, 2013). O cuidado do enfermeiro a crianca com DV e a familia
evidencia a necessidade de preparo emocional e psicolégico desse profissional para lidar de
maneira saudavel com as emocdes e sentimentos que emergem das rela¢fes de cuidado.

Sob esta otica, o enfermeiro deve predispor de estratégias, as quais possibilitam dar
seguimento as suas atividades. Dessa maneira, 0 cuidado a crianca na perspectiva
ecossistémica revela-se desafiador, pois além de habilidades técnicas, demanda do enfermeiro
atitudes relacionais de afeto, compreenséo, tolerancia e respeito para com a crianca e familia.
Nesse particular, o cuidado é tratado como uma dura e dificil realidade que precisa ser
compreendida e melhor explorada pelos profissionais, visando dispensar cuidado com foco
nas necessidades da crianca e da familia (SILVA et al, 2012).

Na pesquisa realizada com profissionais da equipe de saude ficou evidente a
preocupacdo destes com os familiares cuidadores, com a necessidade de reducdo de suas
atividades, além da necessidade da existéncia de programas especificos. Para haver um real
atendimento das familias é necessario articular redes de apoio social e equipamentos
existentes na prépria comunidade para garantir que o familiar possa buscar atencdo conforme
sua necessidade (MASUCHI; ROCHA, 2012).

E imperativo o desenvolvimento de acées que atendam as diversas e reais demandas
dos familiares cuidadores e das criancas com DV, para que estes tenham maior autonomia e
conhecimento das atividades desenvolvidas no cuidar e ndo tenham suas vidas limitadas e
restritas nesta tarefa (MASUCHI; ROCHA, 2012).



4 REFERENCIAL TEORICO

Entende-se que o cuidado familiar a crianca baseia-se nas interacGes que se
desenvolvem entre os membros familiares, a crianca e 0os demais membros da sociedade. Na
presenca de DV, essas interagcbes podem assumir um destaque, uma vez que, a crian¢a com
comprometimento visual exige da familia um novo olhar sobre o cuidado.

Neste estudo, pretende-se compreender os significados que as familias atribuem ao
cuidado que prestam aos seus filhos com deficiéncia visual. Por isso, para direcionar este
estudo, considerou-se o Interacionismo Simbolico (IS) o referencial tedrico apropriado, pois é
através do processo de interagdo que os seres humanos formam significados. E através dos
significados que as coisas e as pessoas tém para si, que elas agem. Cabe ressaltar que este
referencial foi complementado com as ideias de autores ja citados ou referenciados,

associados a elementos da minha vivéncia pessoal e profissional.

4.1 INTERACIONISMO SIMBOLICO

Pode-se dizer que a histéria do Interacionismo Simbdlico € apresentada em diferentes
versoes. 1sso explicita que sua esfera de acdo pode ser controversa o que dificulta o alcance de
um consenso. Para Plummer (2002), qualquer tentativa de construir uma histdria do
Interacionismo Simbolico acaba por ser parcial em funcgéo das diferentes versdes encontradas
guanto sua construcao historica.

O Interacionismo Simbélico surge na década de 1920, por meio dos estudos de um
professor de filosofia da Universidade de Chicago, o psicélogo social George Hebert Mead.
Apds a sua morte, seus estudos foram catalogados e organizados em livros (DUPAS, 1997). O
agrupamento das pesquisadas feitas por Mead deu origem a sua principal obra, um conjunto
de ligdes sobre filosofia, mind, self and society, vista como a “biblia” do Interacionismo
Simbdlico, editada em 1934. O principal discipulo de Mead foi Herbert Blumer, responsavel
por reunir 0s escritos e pensamentos de seu mestre. Talvez tenha sido o mais importante
intérprete das proposicdes filosoficas de Mead (CHARON, 1989).

Pode-se dizer que a abordagem teorica esta alicercada filosoficamente no
pragmatismo, representado especialmente por Mead (SAMPAIO; SANTOS, 2011). E
possivel identificar essa heranca do pragmatismo principalmente na recusa do Interacionismo
Simbdlico & nocdo de que o conhecimento tem um fundamento estatico, separado da

experiéncia humana, compreenséo que se origina do dualismo cartesiano. O entendimento do



ser humano como um espectador do conhecimento perde lugar para uma nogédo processual e
construcionista (NUNES, 2005). As ideias da filosofia pragmatista afluem a sociologia
empirica da Escola de Chicago, cuja histéria se confunde com a prépria histéria do
Interacionismo Simbdlico, que é também apresentada a partir de diferentes interpretagdes
(CARNEIRO, 2013).

As trés premissas bésicas do Interacionismo Simbolico séo explicadas por Blumer
(1969):

- A primeira estabelece que os seres humanos agem em relacdo ao mundo,
fundamentando-se nos significados que este lhes oferece. O mundo a volta dos individuos
confere uma série de informacBes que mais tarde podem ser usadas na constru¢do dos
significados. Estes significados podem ser relativos as mais diversas situacfes ou
acontecimentos. Os elementos no Interacionismo Simbdlico abrangem tudo o que é possivel
ao homem observar em seu universo. Também é abordado pelo Interacionismo Simbolico as
mualtiplas situagdes com que o individuo se depara em seu dia-a-dia.

- A segunda premissa consiste no fato de os significados de tais elementos serem
provenientes da ou provocados pela interacdo social que se mantém com as demais pessoas.
Assim, o significado das coisas é proveniente ou € anterior a interacdo social que uns tém com
outros e com a sociedade.

- A terceira premissa reza que tais significados sdo manipulados por um processo
interpretativo (e por este modificados), utilizado pela pessoa ao se relacionar com 0s
elementos com que entra em contato. Os significados sdo controlados e modificados por um
processo interpretativo usado pelas pessoas interagindo entre si e com as coisas que elas
encontram. Ha um consenso que, no minimo, torna a comunicacao possivel e faz com que os

significados sejam possiveis.

As trés premissas basicas do
interacionismo simbolico

Os seres agem em relagio ao

mundo com base nos significados . Os significados siio manipulados por
interpretagdes baseadas na relagdo com
os elementos com os quais se entra em

contato.

Os significados sdo
provenientes das interagdes
sociais.

Figura: Preliminares basicas do Interacionismo Simbolico.



Fonte: Autoria propria, construida a partir de Blumer (1969).

Além das premissas do Interacionismo Simbolico, considera-se que outros conceitos
sdo importantes para uma melhor compreensdo da Teoria. Aqui se destacam o0s conceitos de
simbolo, self, mente, de adocdo do papel do outro, da agdo humana e da linguagem.

Tem-se 0 simbolo como a palavra-chave do Interacionismo Simbdlico. Se ndo
existirem os simbolos, ndo havera interagdo entre os seres humanos. As interacdes humanas
ficam impossibilitadas de ocorrer sem o auxilio de tais simbolos. Estes sdo considerados
como objetos sociais usados para representacdo e comunicacdo (BLUMER, 1969).

O self (o ego/o préprio individuo) significa que a pessoa pode ser objeto de sua propria
acdo. Entdo, o individuo é objeto de si proprio. Nos estudos que adotam o Interacionismo
Simbolico, o self € um objeto social através do qual os seres humanos agem (BLUMER,
1969). E um objeto de origem social: considerado como objeto, uma vez que é algo com
relacdo a que o ator age. H& o engajando num processo de autointeracdo e de fazer indicacdes
para si mesmo. E dito de origem social ja que é definido no processo de interagdo com os
demais individuos. A medida que interage com outros, o self é definido, redefinido, sendo
mudado constantemente (BLUMER, 1969).

O self, como ambiente interno dos seres, € um objeto social que surge na infancia. Este
pode iniciar por meio das interagdes infantis com os pais, demais familiares e outras pessoas
que convivem no mesmo meio. No decorrer da infancia, os seres vivem “o novo”,
vivenciando experiéncias no decorrer do desenvolvimento. Isso acarreta em constantes
modificacdes e novas defini¢bes do self entre as criancas (CARVALHO et al, 2007).

A mente é algo social, oriunda de processos sociais de comunicagdo entre 0S seres.
Pode ser vista como um processo mental onde os seres manipulam os simbolos e comunicam-
se ativamente com o seu self, assim é a mente que se dirige ao self. Neste sentido, a pessoa
pode executar algo e, desta forma, agir em seu mundo (BLUMER, 1969).

No intuito de alcancar a comunicacdo e a interacdo simbolica, é necessario que 0s
seres assumam o papel dos outros seres a sua volta. Isso leva ao entendimento de como € 0
motivo pelo qual as pessoas agem de determinada forma. Ja a acdo humana refere-se ao
processo constante e ativo de tomada de decisdo pelas pessoas por meio da interagdo com o
self e com as outras pessoas (CARVALHO et al, 2007).

Quanto a linguagem esta pode ser vista no interacionismo como um simbolo utilizado
na descricdo e no detalhamento daquilo que é observado, do que é pensado pelos seres ou,
ainda, imaginado. Assim, é possivel alcancar a realidade social vivida (CARVALHO et al,
2007).



Conforme aponta Carvalho et al (2007), o Interacionismo Simbdlico tem sido utilizado
como referencial teérico com o intuito de documentar, monitorar e encontrar o significado da
acao nos mais diversos cenarios da saude coletiva ou hospitalar. Atraves da adocao deste
referencial, os enfermeiros ocupados com a pesquisa podem ampliar suas visdes, concepgdes
e ideias acerca das diversas situacdes de saude/doenca vividas pelas pessoas.

O Interacionismo Simbolico ainda possibilita a compreensdo das experiéncias. Essa
compressdo pode dar-se por meio do resgate da producdo dos sentidos e praticas discursivas
que ocorrem na interacdo das pessoas com o contexto de cuidado — ambiente ou ainda pela
sua interacdo com genitores, familiares, profissionais de salde e outras criangas
(CARVALHO et al, 2007).



5 METODOLOGIA

A seguir sera apresentado o método utilizado para a operacionalizagdo do estudo.

5.1 Tipo de estudo

A escolha pela Grounded Theory (GT) como referencial metodolégico deveu-se ao
fato de que esta possibilita a exploracdo da peculiaridade desta experiéncia humana. Tal teoria
proporciona o alcance de conhecimentos acerca das questdes familiares e as acdes de cuidado,
sendo este um campo cada vez mais do interesse e trabalhado na enfermagem (STREUBERT;
CARPENTER, 1995). Além disso, optou-se pelo desenvolvimento desta pesquisa com base
na Grounded Theory, partindo-se da premissa de que dessa metodologia pode possibilitar o
desenvolvimento, de forma indutiva, de um conhecimento pouco explorado e trabalhado por
enfermeiros. Emergem significados dentro da prépria realidade das familias, das experiéncias
e vivéncias dos entes familiares.

A abordagem qualitativa desta teoria pode levar ao entendimento deste fendmeno com
base na observacdo no cenario social, coletando e analisando sucessivamente informacoes,
por meio de abordagem indutiva e dedutiva, até o alcance do desenho de um modelo tedrico
explicativo do fenbmeno em questdo. Acredita-se que esta modalidade de pesquisa leva a
construcdo de um modelo tedrico, que possa auxiliar no planejamento de estratégias
propositalmente desenhadas para o auxilio das familias de crian¢as portadoras de DV.

A Grounded Theory:

Foi idealizada pelos soci6logos americanos Barney Glaser e Anselm Strauss. Suas
pesquisas foram iniciadas na Universidade da California, Sdo Francisco, USA, em meados da
década de 60. Os autores, como professores de Sociologia, buscaram em suas experiéncias
ideias para o desenvolvimento de técnicas de analise de dados com perfil qualitativo
(STRAUSS; CORBIN, 1990).

O estudioso Anselm Strauss comecgou sua pesquisa na Universidade de Chicago com
estudos qualitativos. Para o desenvolvimento da teoria Strauss buscou inspiracdo e exemplos
em certos interacionistas e pragmatistas, dentre eles: W.I.Thomas, John Dewey, G.H.Mead,
Everett Hughes e HebertBlumer. Ja Barney Glaser, oriundo da Universidade de Columbia,
com influencias de Paul Lazarsfeld, um inovador e importante estudioso de métodos
quantitativos, auxiliou na formulagdo de procedimentos para esse processo de pesquisa
(STRAUSS; CORBIN, 1990).



Os trabalhos que emergiram na Universidade da California, em S&o Francisco,
dirigidos por Glaser e Strauss foram guias para os estudantes de enfermagem na construcdo de
levantamentos na area da saude. Um dos primeiros projetos relativos a morte de pacientes
resultou em duas monografias sobre o tema. Estas levaram a novas experiéncias e construiram
uma alternativa aos métodos de analise realizados na época. Entéo, os estudiosos passaram a
desenvolver uma nova abordagem para a investigagdo cientifica. Desta forma, emergiu um
inovador método de técnicas de andlise qualitativa, com peculiaridades que diferem de outros
métodos, dando énfase ao desenvolvimento de teoria. Tal modelo foi primeiramente
publicado, em 1967, no livro The Discovery of Grounded Theory.

Ainda que a teoria tenha sido originada por Glaser e Strauss (1967) este método no
decorrer do tempo tracou caminhos diferentes. Um embasado nas concepcdes glasserianas e
um outro caminho, centrado nas noc¢des strausserianas. Esses caminhos ndo se anulam, mas
passam a se completar e se potencializar, mesmo com as criticas glasserianas a Strauss. A GT
enraiza-se em pressupostos do Interacionismo Simbolico, objetivando a captagdo de pontos
intersubjetivos das experiéncias vividas pelos seres humanos (DANTAS et al, 2009).

Como descreve Lowenberg (1993), a GT é um tipo de pesquisa variante no interior do
Interacionismo Simbdlico. Pode-se dizer que o propdsito basico desta teoria é o
desenvolvimento de uma teoria que possua significativa relevancia na area sob investigacdo.
Assim, a teoria deve ser capaz de gerar novos dados a um fendmeno social especifico.
Procura-se a identificacdo, o desenvolvimento e o relacionamento de conceitos partindo-se
diferentes grupos amostrais gerando, desta forma, uma teoria embasada nos dados empiricos
(STRAUSS; CORBIN, 1990, 2008; GLASER, 2005). Com bases nas nog¢des interacionistas, a
GT dirige-se ao conhecimento das percepgdes ou significados que certas situagdes ou objetos
tém para os seres.

Para os idealizadores da Gounded Theory, as teorias podem ser classificadas em
“teorias formais” ou “teorias substantivas”. As teorias formais sdo classificadas como menos
especificas sendo aplicadas a um ambito mais amplo de preocupacGes e problemas
disciplinares. Ja as teorias substantivas sdo entendidas como mais especificas e direcionadas,
sendo, assim, denominada a Grounded Theory (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Chenitz e Swanson (1986) descrevem que a GT volta-se aos levantamentos dos
aspectos experienciais do comportamento humano. Desta maneira, os individuos definem os
eventos, acontecimentos ou a realidade vivida e a forma como se portam em relacéo as suas

crencas.



A Grounded Theory consiste em metodologia de investigacdo qualitativa com o poder
de extrair das experiéncias vivenciadas pelos atores sociais 0s aspectos significativos para a
obtencdo de novos conhecimentos. Possibilita interligar constructos teoricos, potencializando
a expansdo do saber em enfermagem e de outras areas como psicologia, sociologia e outras
(DANTAS et al, 2009).

Assim, percebe-se que GT possui a capacidade de explorar a diversidade da
experiéncia humana independentes dos contextos sociais onde estdo inseridos os individuos.
Pode gerar teorias, formais ou substantivas, que norteiam novas e ampliadas compreensdes
dos fendmenos pesquisados. Neste estudo, espera-se que a GT amplie a compreensao sobre as
questBes que envolvem o cuidado as criangas com deficiéncia visual. Através deste método é
possivel a construcdo de hipoteses testaveis e o desenvolvimento de construtos tedricos para a
teorizacao dos fendmenos estudados (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A GT pode ser vista como um modelo de construgdo indutiva de uma teoria baseada
em dados obtidos, com énfase em uma analise qualitativa destes e que podera acrescentar e
trazer novos conhecimentos ao fenbmeno em questdo, apoiando-se ou ndo em outras teorias
(STRAUSS; CORBIN, 2008).A utilizacdo desta teoria proporciona o acréscimo de novas
perspectivas ao entendimento do fendmeno em estudo. Para Strauss e Corbin (1990), a GT
possui procedimentos que tém como objetivo a identificacdo, o desenvolvimento e o
relacionamento de conceitos (DANTAS et al, 2009).

Entende-se que a compreensdo da acdo humana relaciona-se com descobertas de
categorias de relevancia, bem como das relacGes estabelecidas entre elas. Tais categorias
emergem com base na visdo e na compreensdo do fendmeno, na perspectiva dos individuos
que participam do estudo, sabendo-se da importancia das interacdes sociais na formulacao
tedrica. Nesse método, explora-se a diversidade da experiéncia dos seres e, com a exploracédo
de tal experiéncia, desenvolvem-se teorias de médio alcance, que possibilitam a ampliacdo do
conhecimento na &rea da enfermagem.

O desenvolvimento de uma teoria é uma atividade extremamente complexa, ja que
envolve um processo longo e ativo. Neste processo devem-se conceber conceitos ou
categorias, explora-las sob varias e distintas perspectivas, organizando-as em um esguema
l6gico, sistematico e explanatorio. E preciso entender que os fendmenos sdo complexos e seus
significados podem ser de dificil compreensdo. Assim, pode-se perceber que cada
investigador da GT acaba por adotar um modo particular de interpretacdo dos fenémenos em
estudo (STRAUSS; CORBIN, 2008). A construcdo de um novo modelo tedrico pode vir da



ampliacdo do conhecimento sobre um fendémeno, abordando aspectos ndo explorados ou
analisando os anteriormente explorados em um outro enfoque (STRAUSS; CORBIN,1991).

A GT gera novas teorias, partindo-se de dados obtidos, analisados e comparados de
maneira sistematica e concomitante. Essa metodologia é adotada em pesquisas de cunho
qualitativo e nos levantamentos indutivos na Enfermagem, j& que é um referencial capaz de
desenhar caminhos e orientar 0 pesquisador nos trabalhos interacionistas. Pode ser
considerado como um processo de analise e interpretacdo de dados bastante complexo, o qual
exige uma atencdo e envolvimento consideravel do pesquisador. Entende-se que o
conhecimento é gerado partindo-se da interacdo social, de informag6es e da compreensdo da
atividade e das agdes entre 0s seres.

Baseando-se nas observacGes de Dantas (2009), pode-se definir a GT como um
referencial metodoldgico na realizacdo de levantamentos em quaisquer ambitos, em especial o
da Enfermagem. Isso em decorréncia da possibilidade de construcdo de conhecimento de
realidades pouco exploradas, como € o caso das investigacfes com cuidado e cegueira na
infancia. Para Cunha et al, (2012), com tal método, os enfermeiros podem construir
conhecimentos confiaveis partindo-se de pesquisas que envolvam as interacbes humanas
constantes e relacionadas com situagdes da atualidade.

Esse método proporciona o aprofundamento de conhecimentos na
multidimensionalidade e na experiéncia do ser humano, em suas vivéncias (STREUBERT;
CARPENTER, 1995). No entanto, para Dantas et al (2009), para que se desenvolva um
trabalho eficaz adotando a Grounded Theory, é necessario que o investigador se envolva com
0 objeto de estudo, disponha de tempo, exerca a criatividade, domine os preceitos da teoria,
adote a capacidade dedutiva e indutiva e a sensibilidade tedrica.

Como pressupostos que embasam a aplicacdo dessa teoria, consoante Glaser e Strauss
(1967), estdo: a) toda e qualquer experiéncia vivida pelos seres deve ser entendida como um
processo de constante evolugdo; b) a construcdo da teoria inclui abordagem dedutiva e
indutiva; c) sdo necessarios varios grupos amostrais, que serdo comparados entre si, no
decorrer do estudo, que, posteriormente, originardo conceitos da amostragem e a saturacao
categorial.

E fundamental que a coleta de dados e de informacdes sobre o tema em questdo, junto
aos sujeitos pesquisados, seja realizada em situacdes e com caracteristicas diferentes. 1sso
pode possibilitar a andlise e interpretacdo sisteméatica comparativa dos dados, de maneira mais
profunda e rica (GLASER; STRAUSS, 1967).



Para Glaser e Strauss (1967), alguns estagios podem facilitar a comparacgdo constante
dos dados:
- estabelecer categorias com base na semelhanca dos contetidos e na diferenca estes com as
categorias, 0 que pode auxiliar na elucidacdo e entendimento das propriedades tedricas das
categorias;
- comparar 0 incidente em cada categoria, com as dimensdes da categoria, para a
compreensdo de um todo bastante identificado, que reflita e exponha as relacbes das
dimensGes das categorias;
- examinar cada categoria bem como suas propriedades, para que possam ser reduzidas ou
agrupadas e, a partir disso, buscar a saturacdo tedrica do conteldo dos dados. A partir do
momento em que se percebe a repeticdo das informacdes, a amostra do grupo é considerada
completa. De acordo com Strauss e Corbin (1990), a saturacéo teérica pode ser considerada
quando as categorias passam a repetir-se e ndo séo alcangados novos dados.
- realizar a primeira amostra teorica, de forma sequencial e ndo paralela. Apds a andlise desta
amostra, partir para a busca de outra. O método de andlise indicado para essa teoria é 0 da
comparacgédo constante de dados.

Um aspecto vital na conducdo da pesquisa, quanto a coleta e a analise dos dados, é que
estas devem ser realizadas de forma simultdnea. A comparagdo constante dos dados é
utilizada com o intuito de elaborar e aperfeicoar, teoricamente, as categorias, elucidadas a
partir dos dados, sendo constantemente comparadas aos dados obtidos no inicio da coleta dos
dados, de modo que os elementos comuns e variagdes podem ser determinados. Enquanto
desenvolve-se a coleta dos dados, 0s questionamentos tornam-se cada vez mais centrados nas

preocupac0es teoricas que surgem (POLIT; HUNGLER, 1995).



Figura 2 - Sintese dos passos da Grounded Theory:
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Fonte: Autoria propria, fundamentado em POLIT; HUNGLER (2011).

A analise comparativa dos dados objetiva o conhecimento do ambiente, a codificacédo
dos dados, a formacdo das categorias, a reducdo do nimero de categorias e a identificacdo da
categoria central (CORBIN; HILDENBRAND, 2003). Essa categoria central emergente é
também entendida por Strauss e Corbin (1990) como cimento condutor, em funcdo da
capacidade de construir um todo explicativo. A categoria central reline todas as categorias e
subcategorias ao seu redor, significando gradativa e seletivamente aqueles fendmenos que
emergiram no decorrer do processo de codificagéo.

De acordo com Glaser e Strauss (1967), a analise comparativa dos dados tem como
base os seguintes componentes: conhecimento do ambiente; codificacdo dos dados; formagéo
das categorias; reducdo do numero de categorias ou novos agrupamentos; identificacdo da
categoria central; modificacdo; integracdo das categorias. Na Grounded Theory, o estudioso

tem um trabalho sistematico profundo. Para mais é necessaria uma sensibilidade tedrica



bastante agucada, com o propdsito de captar uma gama de informacgdes que, posteriormente
irdo facilitar a compreensédo dos fendmenos existentes no ambiente de pesquisa.

A sensibilidade e a criatividade sdo fundamentais no processo de desenvolvimento da
teoria cientifica. Enquanto a criatividade provém da competéncia do investigador em
desenvolver novos conceitos, a sensibilidade proporciona, a partir da reflexao, a construcdo de
novos questionamentos tedricos e novos significados aos conceitos (CORBIN;
HILDENBRAND, 2003).

A sensibilizacdo teodrica do investigador € primordial, os procedimentos utilizados
nessa teoria, no intuito de desenvolver e relacionar conceitos exigem que os dados sejam
observados e analisados com perspicécia e imaginagdo. Para isso, faz-se necesséria a presenca
da experiéncia pessoal e profissional, com fundamentacdo consistente na literatura. Tal
dedicacdo do pesquisador facilita a percep¢do, a compreensao e a interpretacdo dos dados dos
sujeitos participantes do estudo frente ao fenémeno em questdo. O investigador passa a ter
insights, ou seja, a capacidade e habilidade de desenhar os significados baseados nos dados
obtidos, capacidade de compreender os acontecimentos e de distinguir o que pode ou ndo ser
relevante para a investigacao.

Além do processo de sistematizacdo, a GT exige do investigador esta sensibilidade
tedrica, entendida como a qualidade pessoal do pesquisador em relagdo aos atributos de ter
insights. Esta sensibilidade esta na capacidade de ofertar significados aos dados, capacidade
de entender e separar aquilo que é pertinente para a pesquisa. A busca pela literatura, o
embasamento cientifico nas questbes que envolvem a GT somados as experiéncias
profissionais e pessoais sdo fontes para os insights (DANTAS, 2009).

Em contrapartida, € no decorrer do processo de andlise que o estudioso da GT
maximiza sua sensibilidade, fazendo as devidas comparacdes, refletindo sobre o que Vé,
levantando as hipoteses e procurando reconhecer o que é importante para a construcdo dos
conceitos, suas relacdes e significados (STRAUSS; CORBIN,1990). Segundo Glaser (1978),
sdo importantes as habilidades criativas em cada etapa do processo de pesquisa. Ao longo de
todas as etapas do método buscar-se-a o desenvolvimento da sensibilidade teorica.

Destaca-se que a receptividade na investigagdo deve ultrapassar aquilo presente nos
dados, ja& que, em algumas situacdes, novas ideias podem estar presentes nas entrelinhas.
Assim, informacgdes importantes para a pesquisa nem sempre estdo em destaque, estas estdo
mascaradas nas falas dos sujeitos e dependem da capacidade de percepcédo do investigador.

Tudo que é relevante deve ser registrado, 0s eventos e acontecimentos observados no contexto



em questdo devem ser guardados em registros para que possam servir de guia nas proximas
etapas da investigacéo.

Cabe ao estudioso da GT, a capacidade de reconhecimento das tendéncias dos sujeitos
do estudo para adquirir dados e informacdes consoantes ao objetivo da pesquisa. E
fundamental a manutencéo da capacidade de analise situacional e de observacdo das questdes
que envolvem o ambiente de pesquisa. Também ¢é importante a leitura do contexto
organizacional o que minimiza possiveis vieses no estudo (DANTAS, 2009).

O investigador deve ter a nocdo do seu papel nesse tipo de pesquisa. Aquele que
conduz uma investigacdo com a GT é parte integrante do processo de pesquisa, cabendo a ele
a utilizacdo de habilidades préprias. O conhecimento e entendimento profundo da
metodologia que serd aplicada sdo primordiais para 0 sucesso nos resultados.

A medida que o estudioso da GT possua uma ampla compreensdo da forma de
utilizagdo do método, h& maiores chances de melhor analisar os dados obtidos. Também se
considera fundamental que o investigador possua uma série de ideias pré-concebidas no
comeco do levantamento. Estas podem guiar o pesquisador no decorrer da obtencdo de novos
dados.

E relevante a presenca de uma hipGtese prévia ou de uma pergunta que norteie as
acOes de pesquisa e conduza o inicio dos estudos. Os conceitos existentes servem como base
de analise dentro desta metodologia (BUSCHER, 2007). Os procedimentos utilizados na GT
buscam a identificacdo de novos conceitos, construindo-os e relacionando-0s no propdsito de
adquirir uma relevancia teorica e cientifica comprovada. Tais conceitos precisam ser
significativos e estarem repetidas vezes presentes nos procedimentos de codificacdo, desta
forma podem ser convertidos em categorias de estudo.

Para os idealizadores Glaser e Strauss (1967), a amostra teodrica deve ser entendida
como um processo de coleta de dados que desencadeia na construcdo de uma nova teoria.
Existe um processo de coleta de dados, de codificagdo destes e posterior analise dos mesmos
para assim decidir quais dados ainda serdo coletados sucessivamente. Em discordancia com
outros métodos, a amostra tedrica na Grounded Theory ndo € determinada antes da coleta de
dados. Essa deve ser estabelecida no transcorrer do processo de andlise, embasada nos
conceitos e nas hipoteses conceituais que surgem (BUSCHER, 2007).

O propdsito dessa amostra € apontar 0s eventos que possam indicar e orientar novas
categorias. O processo de coleta de dados da-se até a saturacdo teorica, ou seja, até que se dé a
repeticdo e a auséncia de dados novos. Essa amostragem € importante, pois da inicio ao

processo de concepcdo de uma teoria, 0 que determina e conduz onde sera feita a proxima



coleta e, ainda, a posterior codificacdo e analise dos dados. A amostragem tedrica serve como
condutora de eventos que indicam novas categorias no estudo (STRAUSS; CORBIN,1991).

A amostragem tedrica € cumulativa, cada evento amostrado edifica e passa a
acrescentar algo novo a coleta e a andlise de dados anteriores. Também, vé-se que a
amostragem se torna mais especifica no decorrer do processo ja que o analista é guiado pela
teoria evolutiva.

Na amostragem inicial, o investigador ocupa-se em originar 0 maximo possivel de
categorias. Assim, este coleta dados em um amplo leque de &reas pertinentes. A medida que o
pesquisador tenha algumas categorias, a amostragem se volta para o desenvolvimento, a
densificagéo e a saturagdo dessas categorias (STRAUSS; CORBIN, 2008).

O investigador seleciona eventos e incidentes que podem ser indicativos de categorias,
no intuito de desenvolvé-las teoricamente, bem como relaciona-las sistematicamente
(CORBIN; HILDENBRAND, 2003; BACKES, 2008).

5.2 Local do estudo

A pesquisa foi desenvolvida no Centro de Educacdo Especial para Deficientes Visuais
José Alvares de Azevedo, na cidade do Rio Grande/RS, Brasil. Este € o Unico centro que
destina atencdo especifica e especializada aos portadores de DV no municipio.

José Alvares de Azevedo, esta na “Galeria dos Cegos Brasileiros”, como o patrono da
educacdo de cegos no pais. Foi pioneiro, missionario e idealista deste tipo de educacdo no
Brasil sendo o primeiro a exercer a fungdo de professor cego, apds ter tido a oportunidade de
se educar em uma escola especializada para cegos na Franga. O atendimento educacional as
pessoas sem Visdo teve inicio a partir da acdo pioneira de José Alvares, introdutor do Sistema
Braille e idealizador da primeira escola destinada a alunos cegos, no Brasil e na América
Latina. Trouxe da Franca as ideias adquiridas na instituicdo onde havia estudado (MARTINS,
2013).

A chance de ser educado, o habilitou a desempenhar papel relevante, como pessoa
reabilitada e integrada na sociedade. Os acontecimentos de maior destaque de que se sabe
sobre José Alvares de Azevedo, durante quase vinte anos de sua vida, na condi¢do de pessoa
deficiente, desde o nascimento, podem ser sintetizados em trés fases distintas: a primeira, na
infancia, do nascimento aos dez anos de idade, vivendo como crianga cega, no ambiente e no
convivio familiar; a segunda, durante os seis anos seguintes, dos dez aos dezesseis anos,

afastado da familia e longe do pais, estudando como aluno interno, em uma escola



especializada; a terceira, 0s restantes quatro anos incompletos da Gltima fase de sua vida, ap6s
a conclusdo dos estudos, vivendo como jovem cego reabilitado pela educacéo e preparado a
participar da vida social (MAZZOTA, 1999).

José Alvares de Azevedo, nasceu no dia 8 de abril de 1835, de uma familia abastada,
como nasceu deficiente visual, todos os recursos médicos disponiveis, a época, foram
tentados, sem qualquer éxito, sendo a deficiéncia inevitavel durante toda a sua existéncia.
Como crianca cega, teve a mais desvelada dedicacao por parte dos seus pais, sendo cercado de
atencdo, ndo s6 pelos familiares, como também pelos amigos e da comunidade em geral
(MAZZOTA, 1999).

Desde cedo, despertou em todos a mais profunda admiracdo por sua inteligéncia
precoce. Tinha curiosidade em tudo conhecer, investigar e saber sobre todas as coisas que
suas maos pudessem alcancar. Esse menino, tdo bem dotado, estaria certamente condenado a
crescer e a viver como analfabeto o que era condi¢éo natural de uma pessoa deficiente visual
naquela época, no pais. Mas isso ndo iria acontecer a José Alvares, pois, foi encaminhado a
escola francesa através do conhecimento de um amigo da familia. Assim, em agosto do ano de
1844, quando Alvares de Azevedo estava com dez anos de idade, ele embarcou para a Franca
a fim de estudar no “Instituto Real dos Jovens Cegos de Paris”. Onde permaneceu como aluno
interno, durante seis anos ininterruptos, dedicando-se inteiramente aos estudos, com
aproveitamento maximo e desenvolvimento pleno de todo o seu potencial e capacidade de que
era dotado (MARTINS, 2013).

Todo o periodo de sua escolaridade se deu quando o invento de Louis Braille estava
sendo experimentado, como meio de escrita e leitura, paralelamente, ao sistema de leitura
tradicional da escola, ou seja, o sistema dos caracteres comuns, em relevo, de autoria de
Valentin Hally, fundador da institui¢do “Instituto Real dos Jovens Cegos de Paris”, primeira
escola criada, em 1784, para o ensino de alunos cegos, no mundo. Como estudante, Alvares
de Azevedo deixou “a melhor das famas”, segundo afirmacdo de J. Pinheiro de Carvalho,
também, ex-aluno da escola de Paris e, mais tarde, professor do Instituto Benjamin Constant.
Concluido o curso, com grande aproveitamento, 0 jovem Azevedo adquiriu “educacdo
acurada e variada instru¢cdo” que lhe assegurou vasta e segura cultura, em sua formagdo
intelectual (MAZZOTA, 1999).

Voltou ao Brasil no ano de 1850 a fim de difundir o Sistema Braille e com o ideal de
poder criar uma escola especial, semelhante ao Instituto Real dos Jovens Cegos de Paris. Para
isso, passou a fazer palestras nas casas de familia, nos saldes da Corte Imperial e na

comunidade, em geral, demonstrando como era possivel escrever e ler através do Sistema



Braille. Escreveu e publicou artigos sobre as possibilidades e condi¢cdes das pessoas com
deficiéncia visual poderem estudar, sendo ele préprio um exemplo dessa realidade
(MARTINS, 2013). O Centro de Educacdo para Deficientes Visuais de Rio Grande
homenageia Alvares em funcdo dos inumeros feitos deste a atencdo educacional a populacéo
comprometida visualmente.

Hoje a cidade do Rio Grande possui cerca de 196.337 habitantes conforme dados do
IBGE do ano de 2010. O municipio vem destacando-se em ambito estadual e nacional ao
longo dos ultimos anos. Isso em decorréncia da ampliacdo do canal no porto da cidade, novos
investimentos deram novo félego & economia municipal. Tal economia concentra-se
primordialmente nas atividades de cunho portuério (BRASIL, 2010).

O porto de Rio Grande ¢ um dos grandes responsaveis pela exportacdo de grdos e
importacdo de containeres e fertilizantes do Brasil. Apesar do importante crescimento
econdmico da cidade, ainda séo vistos altos nimeros de desemprego, o que desencadeia no
empobrecimento da populacdo. A formacédo de bolsGes de pobreza e a favelizagdo apresenta
um impacto severo nas condicOes de vida e sadde dos individuos. A caréncia econémica das
familias pode afetar as formas de cuidado, uma vez que compromete 0 acesso aos Servicos
especializados de salde. Para as crianca com comprometimento visual, é fundamental uma
atencdo especifica que atenda as necessidades de cuidado particulares.

No Centro de Educacdo para Deficientes Visuais José Alvares de Azevedo s&o
atendidos portadores de baixa visdo, cegueira e deficiéncias multiplas. Este centro tem como
finalidade a educacdo de jovens e adultos, a educacdo profissional e o atendimento clinico-
terapéutico. As agdes sdo desenvolvidas em turno integral e focalizam a independéncia nas
mais diferentes atividades. Atualmente estdo matriculados 116 alunos de diferentes faixas

etarias, desde recém-nascidos até idosos com DV.

5.3 Participantes da pesquisa

Os participantes deste estudo foram 19 familiares de criancas portadoras de deficiéncia
visual matriculadas no Centro de Educacdo para Deficientes Visuais José Alvarez de
Azevedo. Foram estabelecidos critérios de inclusdo para a escolha dos participantes. O
primeiro era ser cuidador significativo da crianga com DV, prestar-lhe cuidados diretos
periodicamente e acompanhar a crianga na escola especial. Além disso, optou-se pelas
pessoas que, se dispuseram a participar do trabalho, pois exigiria muita disponibilidade e

tempo para as entrevistas e observacdes. Apds, ouvi mais trés familias com o objetivo de



validar o modelo tedrico construido. Foram excluidos familiares que eventualmente
acompanhavam a crianga na escola especial.

O numero de participantes e de grupos amostrais foi determinado pelo processo de
amostragem tedrica, como recomenda a Grounded Theory. Essa amostragem tedrica
possibilita a identificacdo, o desenvolvimento de conceitos pela coleta, codificacdo e analise
dos dados. Por sua vez, o analista estabelece os tipos de dados que serdo coletados e a seguir
quais e quantos deverdo ser os participantes das amostras, a fim de desenvolver o modelo
teorico construido (GLASER E STRAUSS, 1967). As familias foram identificadas pela letra
F seguida do nimero da entrevista.

O primeiro grupo amostral foi composto por quatro familias de criangas portadoras de
DV matriculadas no Centro de Educacao para Deficientes Visuais José Alvarez de Azevedo:
F1, F2, F3, F4.

F1: formada por pai, mée, filho mais velho e filho de um ano e oito meses com DV.
F2: formada por avo, avd, pai, méde, neto de trés anos com DV.
F3: formada por avo, avé, pai e neta de cinco anos com DV.

F4: formada por padrasto, mée, avo, dois irméos e enteado de 11 anos com DV.

A finalidade deste grupo amostral foi verificar como as familias reagiam ao
diagnostico recente de DV e como construiam o cuidado as criangas a partir do recebimento
do diagnoéstico de DV da crianca. Este grupo me permitiu, através da codificacdo, analise e
comparagao entre os dados formar os codigos e categorias iniciais de analise. Elaboraram-se
diversos memos que foram importantes para alimentar as reflexdes e subsidiar a construcéo
do modelo tedrico. Percebeu-se que a descoberta da irreversibilidade da DV exige da familia
uma adaptacao a condicdo e a elaboracdo de cuidados especificos. Verificou-se que o cuidado
familiar a crianca com DV é construido, por meio de relagbes, trocas e experiéncias
compartilhadas, mostrando-me a existéncia de um processo.

O segundo grupo amostral foi composto por cinco familias de criancas portadoras de
DV matriculadas no Centro de Educacdo para Deficientes Visuais José Alvarez de Azevedo:
F5, F6, F7, F8 e F9.

F5: formada pelo pai, mae, dois filhos videntes e filha de cinco anos com DV.
F6: formada por avd, av6 portador de sequela de AVC, um morador temporario também com

DV e neto de 11 anos.



F7: formada por mae, pai e filho de 11 anos com DV.
F8: formada por mae, pai, trés filhos e filha de 11 anos com DV.

F9: formada por av0, mae da crianca e neta de oito anos com DV.

A finalidade deste grupo foi perceber como as familias se organizam para cuidar a
crianca nos diferentes ambientes os quais a crianca convive. O objetivo foi ampliar as
categorias que haviam emergido no primeiro grupo amostral bem como densifica-las. A partir
deste grupo, me questionei que facilidades e dificuldades as familias enfrentam
cotidianamente para a realizacdo do cuidado da crianca e que estratégias de acdo/interacao
implementam para construir este cuidado.

O terceiro grupo amostral foi composto por dez familias de criancas portadoras de DV
matriculadas no Centro de Educacédo para Deficientes Visuais José Alvarez de Azevedo: F10,
F11, F12, F13, F14, F15, F16, F17, F18 e F19.

F10: formada pela mae, pai, irmdos e filha de 12 anos com DV.

F12: formada pela mae, pai, irmao e filha de 10 anos com DV.

F13: formada pela mae, pai, cinco irmé&os e filha de nove anos com DV,
F14: formada pela mée e pai de filha de cinco anos com DV.

F15: formada pela mae, pai, irmaos e filha de oito anos com DV.

F16: formada pela mae, pai, irmdo e filha de 10 anos com DV.

F17: formada pela mae, pai e filha de oito anos com DV.

F18: formada pela mae, pai, cinco irmé&os e filha de nove anos com DV,
F19: formada pela mae, pai e filho de oito anos com DV.

A finalidade deste grupo foi identificar as facilidades e dificuldades encontradas pela
familia para cuidar a crianca com DV e as estratégias que utilizam para qualificar este
cuidado. Este grupo possibilitou identificar as similaridades vivenciadas pelas familias, a
densificacdo das categorias e a reorganizacdo dos codigos e componentes. A ocorréncia de
repeticdo e a ndo ocorréncia de dados novos mostrou que se havia alcangado a saturacdo
teorica.

5.4 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por entrevistas de forma a obter uma melhor

compreensédo da realidade, relativa ao fen6meno em estudo. Foram realizadas nos meses de



dezembro de 2013 e janeiro de 2014. As entrevistas foram utilizadas para investigar o
significado construido pelas familias acerca do cuidado socioambiental que prestam a crianca
com deficiéncia visual. A escuta atenta é uma tecnologia de cuidado, podendo ser vista como
uma forma de terapia no interior das relacdes humanas. Esta pode estar presente na assisténcia
e nas acOes de pesquisa. Quando desenvolvida de forma atenta, ativa e reflexiva, sem juizos
de valores, conduz o ser atendido uma sensacdo de valorizacdo, de interesse genuino no que
ele estd a dizer e que tem espaco para exprimir 0s seus sentimentos, angustias, inquietacoes,
duvidas e dificuldades (SALGADO, 2008).

As entrevistas tiveram como pergunta inicial: Como vocé cuida do seu filho portador
de DV? N&ao se partiu de um roteiro fixo de entrevista, uma vez que se pretendeu o
desvelamento do fendmeno atribuido por cada familia. Iniciou-se a entrevista a partir da
pergunta inicial e, assim, foi-se explorando os aspectos elencados pelas préprias familias.
Conforme os significados surgiam, foram sendo explorados na busca pelo seu desvelamento.
Por este motivo, as entrevistas ocorreram da forma mais livre possivel, permitindo que os
dados refletissem os significados atribuidos pelas familias, como uma unidade singular e rede
de interacbes. A cada novo grupo amostral as perguntas eram direcionadas para o
desvelamento de determinadas questfes levantadas no grupo amostral anterior, conforme
especificado no item participantes da pesquisa.

Segue-se a perspectiva de que saber perguntar € uma das artes mais complexas e esta
intimamente ligada ao saber calar, ao saber ouvir, ao saber reformular e a capacidade de
abster-se de induzir o que se quer ouvir, de julgar ou, até mesmo, de censurar. Pode ser
considerada como um exercicio de inteligéncia, das capacidades de perspicacia, um exercicio
de humildade, de autodisciplina e de respeito pela pessoa entrevistada. Esta arte exige uma
serie de capacidades dentre elas a capacidade de saber fazer perguntas abertas sem induzir a
resposta e o saber perguntar oferecendo opc¢des simples para ajudar a pessoa entrevistada na
resposta (CARRAPICO, RAMOS, 2012).

N&o ha um modelo fixo de entrevista, no entanto, a pesquisa deve-se dar por um plano
inicial o qual orientara o alcance das informacdes acerca do assunto em quest&o. E necessario
também que o pesquisador possua a capacidade de diversificar as formas de condugdo da
entrevista (STRAUSS E CORBIN, 1991).

Nesta pesquisa, as entrevistas foram realizadas no proprio Centro de Educagdo para
Deficientes Visuais José Alvares de Azevedo, sendo inquerido um familiar de cada vez. Tais
entrevistas foram gravadas e transcritas. Apds me apresentar para o familiar cuidador junto a

crianca e explicar os objetivos e metodologia do estudo, solicitei o seu Consentimento Livre e



Esclarecido e conforme seu aceite em participar do estudo foi agendada a entrevista. No dia
agendado foram apresentados os objetivos do estudo e apds a confirmacédo de sua participacao
foi entregue o TCLE. Apos lido foi assinado em duas vias ficando uma com o participante da
entrevista.

Cada entrevista teve uma duragdo média de uma hora e meia resultando num total de
vinte horas de entrevistas para serem transcritas. No termino de cada entrevista, procurei
realizar sua transcricdo, no mais breve periodo de tempo possivel. A transcricdo apresentou-se
como um momento muito importante porque, ao longo desta, ia refletindo acerca dos
significados que as familias estavam tentando me comunicar. Uma das entrevistas levou cerca
de cinco horas para ser transcrita tal o grau de informac6es e significados que a familia tentou
comunicar e as reflex@es que esta me despertou. Nao consegui precisar o tempo gasto com as
transcrigdes, pois, a0 mesmo tempo em que transcrevia, parava para construir as notas
tedricas que, também subsidiaram a analise. Apds transcritas, levei as entrevistas para serem
validadas pelo familiar cuidador respondente. Lia a entrevista para eles, confirmando
informacdes e complementando outras.

Esta validacdo apresentou-se como muito importante porque serviu para esclarecer
diversas davidas que foram surgindo ao longo das transcri¢des, auxiliaram na confeccdo das
notas tedricas e das observagdes e ampliaram minha visdo acerca do fenémeno estudado.
Cada entrevista foi categorizada logo que era transcrita e validada, uma de cada vez para que
seus dados pudessem ser comparados com o da proxima entrevista e, assim por diante, num
constante ir e vir.

No decorrer do estudo as ideias emergentes (memos) apresentaram-se como elementos
importantes que contribuiram para construgdo da teoria fundamentada nos dados. Os memos,
como fontes de dados geram ideais e pensamentos Uteis para o melhor entendimento das
questdes que envolvem a DV e os cuidados frente esta na infancia. Foram utilizadas as notas
tedricas para elaboracdo dos memos. Neste estudo utilizaram-se as idéias de Schatzman e
Strauss (1973), ao quais apontam para a relevancia das Notas Tedricas (NT). As Notas
Tedricas sdo aquelas analises e inferéncias teoricas desenvolvidas no decorrer da coleta de
dados e da interpretacdo destes.

Nos memos, foram registradas as indagacdes que ainda necessitavam de melhor
clareza, que ainda precisavam ser explicitadas e com mais reflexdo para um melhor
entendimento. Estes memos surgiram durante a coleta e a analise dos dados. S&o

procedimentos registrados de analise de cada relato, representando os insigths, na construcéo



da Grounded Theory. Os memos foram utilizados para manter idéias sobre cddigos, sobre as

categorias e as relacOes entre existentes entre estas.

5. 5 Codificacao ou Analise dos Dados

Posteriormente a coleta, os dados foram examinados linha a linha, recortando-se as
unidades de analise. A codificacdo € 0 processo de analise propriamente dito da Grounded
Theory, onde os dados sdo divididos, conceitualizados e interrelacionados com o propésito de
gerar uma teoria. E a codificacdo que confere o rigor cientifico ao estudo, auxiliando na
deteccdo de vieses no transcorrer da integracdo dos elementos e o desenvolvimento da teoria.

O processo de codificacdo ou andlise inicia-se na primeira entrevista, a qual conduz a
préxima entrevista, seguida por mais analise, mais entrevistas ou trabalho de campo, e assim
sucessivamente. E a analise que conduz a coleta de dados, por conseguinte, ha uma interago
constante entre o pesquisador e 0 ato de pesquisa (STRAUSS; CORBIN, 1990). No decorrer
da andlise se d& a interacdo entre os dados e o investigador, de maneira que a analise integra
ciéncia e arte. A ciéncia integra-se ao manter um determinado rigor cientifico e por ser
baseada na anélise em dados. A arte se manifesta na criatividade e capacidade do analista na
nomeacéo das categorias com competéncia, na formulagdo de perguntas e nas comparacdes e
extracdo de um esquema inovador, integrado e realista gerado a partir dos dados brutos
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

O processo de codificacdo é classificado em trés fases distintas, especiais entre si: a
codificacdo aberta, a codificacéo axial e a codificacdo seletiva (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Figura- CodificacGes Grounded Theory

Codificacder

ey T

Cotlificacdo
seleliva

Fonte: Autoria propria.



Codificacdo Aberta

O processo de analise inicial se da por meio da codificacdo aberta, onde as falas sdo
minuciosamente detalhadas, por meio do exame do conteudo, linha por linha, ap6s a digitacdo
das gravacgdes realizadas com os participantes da pesquisa, de forma a elaborar os codigos
(unidades de analise). A codificacdo aberta € um método analitico através do qual os
conceitos séo identificados e suas dimensdes e propriedades sdo descobertas nos dados. Os
codigos gerados neste processo sdo agrupados em ramificagdes em fungdo da similaridade
bem como das diferengas (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Quem?
Que pessoa’:
Crianca

Fenomeno
mencionado:
DV na crianca

Ano? Local?
2013 - Centro de
Educacio para

Deficientes
Visuais

Aspectos referidos?
cuidado a crianca
com DV

Swjettos da pesquisa?

Familiares de criancas

Para que?
Compreender o significado
do cuidado familiar a
crianga coin

deficiéneia visual

Meios? Estratégias?
Entrevistas

Fonte: Autoria propria.



EXEMPLOS DE CODIFICACAO ABERTA:

Entrevista - Dados Brutos

“Eu estava te falando de cuidar ele em casa e sabes que eu tive
um problemao com isso? Deixei meu filho de 15 anos, 0 irméo
dele, totalmente de lado. Eu ndo me dava por conta, mas mal
falava com o guri, minha cabeca tava na doenca do pequeno e
como eu e meu marido famos fazer para trabalhar, sustentar,
cuidar e tudo. Ai um dia vi meu filho mais velho quieto e
perguntei o que era e ele me disse: “Nada méie, agora tu s6 vive
para ele” Ai parei para ver e era mesmo, eu vivia na volta do
pequeno por causa da cegueira e me esquecia do outro. Claro
gue o mais velho ja é um mogo, mas precisa da minha atencéo
também, como vou deixar ele atirado porque tenho que cuidar
do pequeno? Eu deixei de cuidar do mais velho, mas é que ele
precisa de mim sempre. L4 em casa mesmo tudo que fazemos
pensamos no pequeno primeiro e ndo é por mal mas as coisas

tem que girar na volta dele mesmo”.

Cadigos

e Tendo problemas com o cuidado da crianca
com deficiéncia visual

e Deixando o filho mais velho sem deficiéncia
visual de lado

e Nao se dando por conta que deixava o filho
mais velho sem deficiéncia visual de lado

e Mantendo a cabeca ocupada com a doenca
do filho mais novo com deficiéncia visual

e Pensando como ia sustentar a familia junto
com o marido

e Vendo o filho mais velho sem deficiéncia
visual quieto

e Perguntando para o filho mais velho sem
deficiéncia visual o0 motivo da quietude

e Ouvindo do filho sem deficiéncia visual que
ela s6 vive para o filho com deficiéncia

e Se esquecendo do filho mais velho
deficiéncia visual

e Entendendo que o filho mais velho sem
deficiéncia visual também precisa de
atencao

e Pensando primeiro no filho com deficiéncia
visual

e Fazendo as coisas girar em torno do filho

com deficiéncia visual




Entrevista- dados brutos

“Quando a gente levou ela para o banco de olhos em Porto
Alegre e eles disseram que ndo tinha mais jeito mesmo, nossa,
foi horrivell A gente sempre tem esperanca, sempre pensava
que ia passar, mas depois que a escola nos mandou para la e
disseram que ndo tinha o que fazer mesmo, nosso mundo
desabou. Minha filha chorou noite e dia. Eu queria saber se ndo
dava para recuperar a visdo mesmo, até prestava atencdo
guando falavam das células tronco. Era uma esperanga se
pudessem fazer os olhos dela de novo. Ai era s6 trocar 0s
olhinhos com problema por esses que fossem feito com as
células tronco. Mas me disseram que isso ndo é para agora. Que
vai demorar para poderem fazer érgdos bons. Por enquanto a
gente vai levando, quem sabe nos chamam para tentar fazer

olhos para ela. A medicina esta tao na frente”.

Levando a neta com deficiéncia visual para
0 banco de olhos em Porto Alegre

Ouvindo que ndo tinha mais jeito de
recuperar a visdo da neta com deficiéncia
visual

Mantendo a esperanca de recuperar a visao
da neta com deficiéncia visual

Perdendo a esperanca de recuperar a visdo
Chorando por saber que nao seria possivel
de recuperar a visdo da neta com
deficiéncia visual

Querendo saber se ndo dava para
recuperar a visdo da neta com deficiéncia
visual

Prestando atencdo sobre as células tronco
Ouvindo que o tratamento com células
tronco ndo € para agora

Ouvindo que vai demorar para fazer
orgéos bons

Tendo esperanca que chamem para fazer
olhos novos para a neta com deficiéncia

visual

Codificagdo Axial

A codificacdo axial é o conjunto de procedimentos e atividades, no qual os dados

obtidos sdo agrupados de maneiras novas, sendo feitas as conexdes entre as categorias que

emergem. Sera dada atencdo ao ponto de vista dos sujeitos da pesquisa e a forma pela qual

estes lidam com o problema, desvelando os significados que eles atribuem ao fenémeno em
questdo (STRAUSS; CORBIN, 2008). Depois da codificacdo aberta é necessario diferenciar e

refinar as categorias resultantes. Essa funcdo de diferenciacdo e refinamento é desenvolvida

pela codificacdo axial. Da multiplicidade de categorias sdo selecionadas as que sejam

promissoras para uma futura analise e elaboragdo. Posteriormente sdo estabelecidas as

relagOes entre as categorias e as demais que surgirem no processo. O pesquisador deve mover-




se constantemente entre 0 pensamento indutivo (em desenvolvimento) e dedutivo (testando).

(STRAUSS E CORBIN, 1990).

EXEMPLO DE CODIFICACAO AXIAL:

Codigos/Componentes

Subcategoria

Categoria

Percebendo que a crianca ndo tinha movimento nos
olhos

Ficando com o olho de uma cor diferente

Ficando com o olho mais branco que o normal

Ficando preocupada com o estado do olho da crianga
Machucando logo o olho que enxergava

N&o percebendo os sinais de DV na crianca

Notando que a crianca tinha alguma coisa nos olhos
Notando que a crianca estava estranha

Notando que a crianca ndo era igual as outras criancas
Nascendo com os olhinhos trocados

Tendo estrabismo

Percebendo os sinais e

sintomas de DV na crianca

Querendo que o problema passasse

Querendo que tivesse cura

Chorando frente ao diagnostico

Nao querendo saber se o filho é deficiente visual
Tomando um choque frente ao diagnéstico

Sentindo desespero frente a deficiéncia do filho
Esperando a cegueira, pois o filho era prematuro
Ficando abalada com a descoberta do diagndstico de

deficiéncia do filho

Sendo impactada

diagndstico de DV

pelo

Recebendo 0
diagnéstico  de

DV da crianga

Codificacao seletiva

O modelo paradigmatico é, conforme apontam Strauss e Corbin (1990), o primeiro

modelo de codificagdo geral que o pesquisador precisa ter em mente. Este estabelece uma

relacdo entre as categorias, envolvendo, respectivamente, as causas, os fendémenos, 0s

contextos, as condicBes intervenientes, as estratégias de acdo/interacdo e, ainda, as

consequéncias. Essa conexdo entre as categorias favorece a construcdo da GT. E um

mecanismo analitico conceitual para fins de organizacdo dos dados e integracdo das estruturas




com 0s processos que denotam interaces no tempo, no espago, com individuos, organizacfes
e a sociedade em resposta a determinados problemas e assuntos (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Constituido pelas condicdes causais, pelo contexto, pelas condi¢Bes intervenientes,
pelas estratégias e pelas consequéncias, 0 modelo paradigmatico proporciona a realizacao das
conexdes tedricas entre as categorias e dessas com a categoria central, norteando o
investigador para a manutengdo da analise no nivel conceitual (CORBIN; HILDENBRAND,
2003).

Desta forma, o mecanismo ou meio analitico denominado paradigma pode ser visto
como um instrumento facilitador que envolve um esquema organizacional o qual auxilia na
reunido e na ordenacéo sistematica dos dados. Também facilita a classificagdo das conexdes
emergentes com o proposito de integrar as condi¢Ges estruturais com o0 processo, que denota
acles e interacdes no tempo, no espaco, com individuos, organizacdes e a sociedade, em
resposta a determinados problemas humanos (STRAUSS; CORBIN, 2008).

O paradigma possibilita a realizacdo das conexdes teoricas entre as categorias e dessas
com a categoria central, auxiliando a manutencdo da analise no nivel conceitual (NOBREGA,
2002).

Processo de desenvolvimento do modelo de paradigma:

Codificacao Aberta Codificacao Axial

Contexto

Categoria T

Categoria

— > 02:3;.3?:5 I—p RN g Estratégias |_’; Conseqiiéncias

Categoria

Condigoes
intervenientes

Categoria

Fonte: Modelo de paradigma (Leal, 2005)

A codificagdo seletiva confere o desenvolvimento da categoria central, no
relacionamento com as outras categorias e, ainda pela analise sistematica. Esse processo

consiste em selecionar o tema central da pesquisa partindo-se das categorias. Com a



identificacdo das categorias, o préximo passo € o desenvolvimento do modelo de integracéo,
onde é feita a integracdo e a conexdo entre as categorias, sistematicamente analisadas. O
modelo de integracdo € um esquema que proporciona uma relacdo entre as categorias e a
natureza destas relacdes (ALTHOFF, 2002).

O processo de codificacdo pode ser sintetizado da seguinte forma: na codificagdo
aberta os dados sdo processados acontecimento por acontecimento até a formacdo dos
conceitos. Na codificacdo axial, os conceitos e dimensdes se desenvolvem até formar
conceitos mais refinados. Ja na codificacdo seletiva, os conceitos sdo integrados e
relacionados na tentativa de esclarecer e delimitar o fendémeno central (CORBIN;
HILDENBRAND, 2003).

O fenbmeno € a ideia central sobre o qual o conjunto de a¢des/interactes sdo dirigidas.
O contexto representa o conjunto particular de condicGes, em que as estratégias de
acdo/interacao sao tomadas. Essas estratégias de acdo/interacao serdo planejadas com o intuito
de responder a um fendmeno, sendo um conjunto especifico de condigdes percebidas. As
condicdes intervenientes podem facilitar ou constranger as estratégias, dentro de um contexto
determinado. As consequéncias sdo entendidas como os resultados atuais ou potenciais das
acOes e/ou das interacdes. Tais consequéncias poderdo tornar-se parte de condicdes, refletindo
no proximo conjunto das acGes/interagcdes. Pode-se dizer que as condigdes causais sdo
eventos, acontecimentos que desencadeiam na ocorréncia de fendmenos (STRAUSS;
CORBIN, 1990).

Apbs o desenvolvimento do modelo é importante que o investigador realize a
validacdo das categorias, bem como as relacfes existentes entre elas e delas com o tema
central da pesquisa (STRAUSS; CORBIN, 2008).

5.6 Validando o modelo desenvolvido

Considera-se a validacdo como um critério imprescindivel a fim de consolidar o
estudo dando a este o real rigor cientifico. Apds o desenvolvimento do modelo, foi feita a
validacdo das categorias e suas relac@es entre elas e delas com o tema central desta pesquisa.
Desta forma, o modelo construido foi submetido a trés familias de forma individual, lhes
apresentando as categorias formuladas, até chegar ao tema central. Foram escolhidas trés
familias com caracteristicas semelhantes as participantes dos grupos amostrais: F20, F21 e
F22.



F20: formada por pai, mae, av0, avo, trés irmdos e filha de 10 anos com DV.
F21: formada pelo padrasto, mae e enteado de cinco anos com DV.

F22: formada pela mée, avo e filha de cinco anos com DV.

Foi apresentado para cada familia um resumo do estudo, 0s seus objetivos e 0 método
de coleta e de analise, com o intuito que compreendessem a forma como foram construidas as
categorias, os diagramas, 0s quadros e como se chegou ao modelo tedrico. O material ficou
sob a posse das familias no periodo de uma semana, apds, foi marcado um encontro com cada
familia, para ouvir suas avaliagfes. Os encontros aconteceram nas dependéncias do Centro de
Educacao para Deficientes Visuais José Alvares de Azevedo. Foram ouvidas atentamente as
sugestdes, no sentido de confirmarem ou ndo o modelo elaborado. Todas as sugestdes foram
analisadas a fim de validar o estudo. Partindo-se desta validacdo, foram feitas algumas

alteracdes no modelo, com o propdsito de dar-lhe maior clareza.
5.7 Conferindo o rigor da pesquisa

Todas as precaucdes foram tomadas, durante a pesquisa, para assegurar a credibilidade
do estudo. A credibilidade da teoria é adotada mediante sua integracdo, relevancia e
viabilidade (GLASER, 1978). No decorrer desta pesquisa manteve-se a preocupacdo em
analisar o conjunto de dados, a fim de torna-lo o mais denso e integrado possivel. Buscou-se
respeitar a veracidade, a consisténcia e a validade dos dados, todos critérios relevantes para
avaliacdo do rigor, no estudo de ordem qualitativa.

Como ponto importante para a validacdo de qualquer trabalho cientifico esta o rigor
metodoldgico. Tal rigor foi um aspecto seguido com tenacidade com o propoésito de alcancar a
confiabilidade deste estudo. Varias vezes houve a necessidade de se parar a coleta bem como,
a andlise dos dados, retornando-se as leituras do referencial tedrico e metodoldgico, no

propdsito de garantir a manutencdo do rigor da pesquisa.

5.8 A sensibilidade tedrica

O trabalho com a construcdo da Grounded Theory exige do estudioso uma

sensibilidade tedrica. Esta refere-se a capacidade ou qualidade pessoal do pesquisador em



relacionar insights,ou seja, a habilidade na significacdo dos dados. A sensibilidade teorica
envolve o poder de entender e separar aquilo que é ou ndo relevante para o levantamento
realizado. Como fontes Uteis a sensibilidade teorica, estdo a literatura e as experiéncias
profissional e pessoal. Entdo, a medida que o pesquisador ocupa-se da revisdo literaria e da
andlise de estudos e pesquisas da &rea surgem novas capacidades como a sensibilidade
tedrica. A convivéncia com o problema de pesquisa também favorece a sensibilizacéo frente a
teoria trabalhada. Experiéncias vividas junto aos portadores de DV alicercam ideias e novos
insights que, mais tarde, transformam-se em produtos na pesquisa.

Strauss e Corbin (1990) elucidam que é no decorrer do processo de analise que o
estudioso pode maximizar sua sensibilidade, fazer comparacdes, pensar sobre 0 que Vé,
levantar hipoteses e procurar reconhecer o que é relevante para a formacédo dos conceitos, suas
relacdes e seus significados. A mobilizacdo da criatividade esteve presente em todas as etapas
do processo de construcdo tedrica. Durante o desenvolvimento deste estudo procurou-se
trabalhar a sensibilidade tedrica em todas as etapas do método (GLASER, 1978).

5.9 Questdes éticas

Todos os preceitos da resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Etica em Sadde
para a pesquisa com seres humanos foram levados em consideracdo (BRASIL, 2012). O
projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa na Area da Saude — CEPAS, sendo
aprovado sob parecer N° 191/2013. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para participar do estudo, sendo informados que poderiam
desistir da participacdo em qualquer momento do estudo em duas vias ficando uma com ele e

outra com o pesquisador.



6 RESULTADOS

No decorrer da vida, a familia pode se deparar com o nascimento de uma crian¢a com
necessidades especiais. Diante desta situacdo os familiares necessitam adaptarem-se as novas
formas de cuidado, sendo esta adaptagdo um processo continuo e de extrema complexidade.
Ha a necessidade de uma reorganizacéo familiar a fim de enfrentar esta experiéncia de viver e
conviver com a deficiéncia. O entendimento da significacdo do cuidado para a familia da
crianca portadora de DV é fundamental para que os profissionais possam auxiliar neste
cuidado. Cabe a estes profissionais a valorizagao dos significados que cada familia tem acerca
do cuidado que presta a crianga com DV.

Percebe-se que o processo de cuidado familiar a crianga com limitacdo visual é um
processo dinamico e continuo elucidado nesta pesquisa por meio das etapas que se sobrepdem
e se interpenetram. No decorrer da vivéncia de ter um filho considerado deficiente, as familias
interagem com pessoas, coisas, situacdes e consigo mesmas, atribuindo significados a esta
experiéncia. O movimento de analise comparativa dos dados, preconizado pela Grounded
Theory e o referencial tedrico do Interacionismo Simbolico permitiram compreender 0s
significados deste processo, entender a trajetdria e as estratégias utilizadas por estas familias
para cuidar, permitindo a elaboracdo de um modelo explicativo da vivéncia familiar no
cuidado a crianga portadora de DV.

O processo de andlise constante dos dados possibilitou o desenho do modelo de
integracdo ou model paradigm, proposto por Strauss e Corbin (1990). Conforme orientam 0s
autores, a construcdo de tal modelo exige o estabelecimento das relacGes entre as categorias
(conceitos fundamentais que integram um fendémeno), os fendmenos (manifestacdo que retrata
0 momento de um processo) bem como, o tema central (o conjunto de acOes e interacdes que
representam a esséncia do processo de integracdo, as condicBes causais, as condicdes

intervenientes, o contexto, as estratégias de acao e interagdo e as consequéncias).

APRESENTANDO AS CATEGORIAS, SUBCATEGORIAS, SEUS COMPONENTES
E CODIGOS

A andlise dos dados desta pesquisa mostrou que a familia, frente a deficiéncia visual
da crianga, passa por um processo caracterizado pelas seguintes categorias: Recebendo o
diagnéstico de DV da crianca, Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes

ambientes de convivéncia, Promovendo estratégias para o cuidado a crianca com DV,



Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV e Sentindo-se
instrumentalizada para cuidar a crianga com DV.

A categoria Recebendo o diagndstico de deficiéncia visual da crianca € formada
pelas subcategorias: Percebendo os sinais e sintomas de DV na crian¢a; Sendo impactada pelo
diagndstico de DV; Sendo orientada como agir frente ao diagndstico de DV; Agindo frente a
percepcdo dos sinais de DV; Sendo informada das causas de DV e Acreditando na
possibilidade de cura.

A categoria Organizando-se para cuidar a crianca com DV nos seus diferentes
ambientes de convivéncia € formada pelas subcategorias: Cuidando da crianga com DV no
ambiente domiciliar; Cuidando da criangca com DV na escola especial; Cuidando da crianga
com DV na escola regular e Sendo dificil cuidar a criangca com DV na rua.

A categoria Promovendo estratégias para o cuidado a crianca com DV é formada
pelas subcategorias Estimulando a crianga com DV; Superprotegendo a crianga com DV;
Querendo informar-se sobre a DV; Cuidando da seguranca da crianga com DV; Pensando no
futuro da crianca com DV e Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a crianca
com DV. A subcategoria Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a crianga com
DV ¢é formada pelos componentes: Recebendo ajuda da familia para cuidar a criangca com DV,
Nao recebendo ajuda para cuidar a crianga com DV, Recebendo ajuda de outras instituicoes,

Tendo fé e esperanca.

A categoria Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a criangca com DV é
composta pelas subcategorias: Apresentando dificuldades para cuidar a crianca com DV e
Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV. A subcategoria Apresentando
dificuldades para cuidar a crianca com DV é formada pelos componentes: Achando dificil
cuidar a crianca com DV; Apresentando sentimentos negativos frente a DV; Sentindo-se
sobrecarregada para cuidar a crianca com DV; Sentindo-se como a Unica capaz de cuidar a
crianga com DV; Ocorrendo a desestruturacdo da familia; Percebendo o preconceito sofrido
pela crianca com DV; Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianca com DV;
Apresentando dificuldades financeiras para o cuidado da crianca com DV; Sentindo culpa
pela DV do filho, Abdicando de tudo para cuidar a crianga com DV. A subcategoria
Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV é formada pelos componentes: N&o
tendo dificuldades para cuidar a criangca com DV e Percebendo as habilidades da crianga com
DV.



A categoria Sentindo-se instrumentalizada para cuidar a crianga com DV néo

possui subcategorias.

Em todas estas etapas, a familia se relaciona, interage e compartilha vivéncias quanto

ao cuidado a crianga com DV. Desta forma, o tema central desta pesquisa foi identificado
como: MOBILIZANDO-SE PARA CUIDAR: significando o cuidado a crianga com DV pelo

ser familia.

Diagrama 1: Etapas do Tema Central Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a

crianca com DV pelo ser familia.
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Logo sdo apresentadas as fases que demarcaram a experiéncia familiar e que

representam os fendmenos deste processo com suas categorias, subcategorias, componentes e

codigos que os integram. Explicar este processo é desvendar a trajetoria familiar no cuidado a

crianga com DV, ao construir significados que influenciaram seu comportamento frente a esta

vivéncia.




6.1 RECEBENDO O DIAGNOSTICO DE DEFICIENCIA VISUAL DA CRIANCA

Esta categoria é formada pelas subcategorias: Percebendo os sinais e sintomas de DV
na crian¢a; Agindo frente a percepc¢éo dos sinais de DV; Sendo impactada pelo diagndstico de
DV; Sendo informada das causas de DV; Sendo orientada como agir frente ao diagnostico de
DV e Acreditando na possibilidade de cura.
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DIAGRAMA 2: Categoria recebendo o diagndstico de deficiéncia visual da crianca



Percebe-se que o impacto da DV no nucleo familiar desperta sentimentos e reagdes
que oscilam entre polaridades muito fortes como o amor e o 6dio, a alegria e o sofrimento,
além de reacbes como aceitacdo da experiéncia e rejeicdo da crianca, depressdo e fragilidade
diante da situacdo a ser enfrentada. A presenca de uma crianca deficiente gera momentos
criticos que desenvolvem sentimentos, como angustia, medo, culpa e vergonha. H& uma
sensacédo de perda do filho esperado e idealizado.

Cabe a familia aprender sobre a deficiéncia, entender cada dificuldade e facilidade da
crianca e as peculiaridades da limitacdo visual. Mas, antes disso, ha a necessidade dos
familiares prestarem atengdo em si mesmos, observar suas limitagdes para o cuidado e

entender o impacto da deficiéncia nas suas vidas.

6.1.1 Percebendo os sinais e sintomas de DV na crianca

Os primeiros sinais e sintomas percebidos pelos familiares de criancas portadoras de
DV variam, desde aqueles relativos aos aspectos da visdo bem como, aquelas alteracdes
comuns da movimentacao ocular. No entanto, percebeu-se que logo ap6s o nascimento 0s
pais possuem dificuldade em perceber as alteragbes visuais da crianga. Em algumas
situacOes foi observada a falta de movimento dos olhos da crianca quando esta era
estimulada. Ao perceber que os olhos da crianca eram diferentes os pais estimulavam a
crianga com chocalhos e movimentos, percebendo que, realmente, algo ndo estava bem. A
apreensdo de tais sinais e sintomas de problemas visuais depende da capacidade de atencédo
dos familiares uma vez que, algumas situacbes que caracterizam a DV podem ser de dificil

percepcao, conforme verifica-se nas falas:

“Nao percebi nada. Foi meu esposo quem notou algo
estranho, ele que me disse que tinha algo errado. Ele ja
tinha mais contato com criancas. Ele disse que ela estava
estranha, que quando a gente brincava ndo era igual as
outras criangas. Para mim era assim mesmo” (F15).

“Ela tinha uns trés meses e os olhos dela ndo nos
acompanhavam quando a gente brincava com ela” (F5).

“Nao tinha movimento nos olhos [...] foi assim, néo tinha
nenhum movimento nos olhos” (F1).

“Desde quando ele estava na incubadora eu via que 0s
olhinhos dele eram diferentes, eu via que tinha alguma
coisa que era diferente mesmo. Ai eu comecei com
chocalhinhos, levava para o lado e ele ndo seguia. Até



entdo eu ndo deduzia que fosse cegueira, eu ndo pensava
nisso” (F6).

“Eu percebi que a pupila estava sempre dilatada [...]
mesmo em dias claros, foi isso que vi, a pupila sempre
dilatada” (F2).

Certos sinais e sintomas de DV s6 sdo apreendidos quando é realizada a comparagéo
das habilidades oculares da crianga com outras criangas. Sinais de DV como altera¢fes na cor
dos olhos somados a sintomas como o incomodo ocular frente & luminosidade chamaram a
atencdo dos familiares e facilitaram o diagnostico precoce, a exemplo dos seguintes

comentarios.

“O olhar dela era diferente. Ela estava com trés meses e
tinha o olhar diferente. Tinha a parte branca do olho que
tapava todo resto, eu via isso, a parte branca era maior.
[...] Ja na rua ela chorava e eu via que ela ndo abria os
olhos quando tinha luz” (F1).

“Teve um dia de manha que ele acordou e eu percebi que
0 olho dele estava com uma cor diferente. Achei mais
branco que o normal, isso me deixou preocupada! [...] Ele
tem glaucoma em um olho e mais tarde ainda bateu o
outro na bicicleta, ai perdeu a visdo nos dois pra sempre”
(F2).

O estrabismo foi um dos sinais destacados pelos familiares como primeiro traco que
orientou a desconfianca quanto a possibilidade de DV na crianca. A falta de paralelismo entre
os olhos primeiramente n&o foi considerada como um sinal grave. No entanto, com o passar
do tempo e com a caréncia de melhora visual, as mées passaram a desconfiar que o problema
seria mais complexo, o que foi manifestado pelos participantes nos dialogos transcritos a

sequir:

“Quando ela nasceu tinha os olhinhos trocados com
estrabismo [...]” (F18).

“A minha sogra dizia que com uns 0it0 ou nove meses
normalizava, acabava esse problema. Mas foi o contrario,
a visdo dela piorou!” (F12).

“Eu notava que ela tinha estrabismo e via os olhinhos dela
muito claros, s6 que ela nasceu “prematurinha”, pensei



que era assim mesmo. SO que com 0 tempo minha
desconfianca foi aumentando, fui desconfiando cada vez
mais da visao” (F7).

Quadro 1 — Percebendo os sinais e sintomas de DV na crianga

Fendmeno: Recebendo o diagndstico de DV da crianca

Componentes/Cadigos

Percebendo que a pupila dele estava sempre dilatada
Apresentando as pupilas dilatadas mesmo em dias claros
Percebendo que a crianga ndo tinha movimento nos olhos
Ficando com o olho com uma cor diferente

Ficando com o olho mais branco que o normal

Ficando preocupada com o estado do olho da crianca
Machucando logo o olho que enxergava

Né&o percebendo os sintomas de cegueira da crianga
Notando que a crianca tinha alguma coisa nos olhos
Notando que a crianca estava estranha

Notando que a crianga ndo era igual as outras criangas
Nascendo com os olhinhos trocados

Tendo estrabismo

Sendo informada pela sogra que o estrabismo acaba sozinho
Vendo piora no estrabismo da crianca

Notando que os olhos da crian¢a ndo acompanham quando brincavam com ela
Se dando conta da cegueira da quando ela tinha trés meses
Percebendo que o olhar da crianga era diferente

Notando que a parte branca do olho da crianca tapava todo resto
Chorando na rua por causa da luz

N&o abrindo os olhos na rua quando tinha luz

Notando que a crianca tinha estrabismo

Achando os olhinhos da crianga muito claros

Acreditando que os olhos da crianga eram assim mesmo
Tendo sua desconfian¢a aumentada com o tempo

6.1.2 Agindo frente a percepcéao dos sinais e sintomas de DV na crianca

Uma vez percebida qualquer alteracdo na visdo infantil, os familiares passam a agir em
busca de explicacbes para o0s sinais ou certos sintomas apresentados pelas criangas. Em
determinadas ocasifes, os membros familiares buscam ajuda junto aos profissionais médicos
da propria cidade. No entanto, alguns acabam por buscar atendimento na capital, pois
acreditam que o problema serd mais facilmente detectado e melhor corrigido. Também se
percebeu que o pds trauma ocular foi um motivo que levou a acdo dos familiares e a busca por

restabelecimento da situagéo.

“A gente foi no medico e ele mandou a gente para o Banco de
Olhos porque & eles descobrem mesmo porque a crianga tem



problema. [...] Ai disseram que era por ter ficado muito tempo
na incubadora, ela nasceu prematura, ficou tempo demais na
incubadora foi isso que eles disseram” (F1).

“Levei ele no doutor porque ele caiu um dia e machucou o olho
[...]- Eu fui a Porto Alegre com ele sozinha. L&, quando viram
ele disseram que ele teve um machucado no olho mesmo. E pior
é que ele tinha que retirar o olho [...], retirar o olho! Ainda tem
problema do glaucoma e ele teve esse machucado no unico olho
que ele enxergava, machucou esse olho, logo esse” (F2).

“Eu pensei em levar ele ao médico e pensei que, no maximo, ele
iria precisar de 6culos. Foi ai que levei no médico e vi que a
coisa era mais grave. Ele (médico) me mandou para Pelotas e de
la fomos para Porto Alegre. Uma semana depois ele ja estava
comecando a quimioterapia, era um cancer nas vistas [...]. N6s
passamos um ano em Porto Alegre na quimio (quimioterapia) e
ele 1a internado. NOs conseguimos salvar a vida, mas ndo
salvamos a viséo dele” (F8).

A ndo percepcao da gravidade do quadro clinico da crianca faz com que a familia

demore em procurar ajuda profissional para avaliagdo dos sinais e sintomas de DV na crianca,

acarretando prejuizos no tratamento ou no controle da limitacdo visual, o que pode ser

apreendido no comentario:

“Eu via que era diferente, mas nao achei que era grave, so vi que
tinha diferenca na visdo. [...] Busquei socorro s6 com seis
meses, Ai, era cegueira ndo teve mais jeito de melhorar as
vistas. Fui buscar ajuda com seis meses para ver se ela tinha um
problema mesmo e ja era tarde. L4 em Porto Alegre que
confirmaram que era isso” (F3).

Para uma das entrevistadas, o fato de haver problemas oculares entre os familiares da

crianga seria um dos motivos que levaria a procura precoce de auxilio frente aos sinais e

sintomas de DV.

“Toda familia do pai dela usa Oculos, isso era para ter me
deixado com desconfianca. [...] Ela tinha um ano quando eu
comecei a procurar ajuda. Era tarde porque ela ja tinha feito um
ano. Agora temos que estar correndo atras de tudo” (F4).



Quadro 2 — Agindo frente aos sinais e sintomas de DV na crianca
Fendmeno: Recebendo o diagnéstico de DV da crianga
Componentes/Cadigos

Pensando em levar ele ao médico

Pensando que ele iria precisar de 6culos;

Vendo que a coisa era mais grave;

Mandando para Pelotas e de |a para Porto Alegre e, em uma semana, ele ja

estava comegando a quimioterapia: era cancer;

Passando um ano em Porto Alegre em quimioterapia, internado

Conseguindo salvar a vida dele, mas ndo salvamos a visao.

Levando a crianca ao doutor

Levando a crianga ao médico

Indo sozinha a Porto Alegre

Tendo que ser forte

Tendo que saber passar bem por isso

Buscando ajuda quando a crianca tinha seis meses

Procurando ajuda quando a crianga tinha um ano

Tendo que estar correndo atras

Buscando ajuda para ver qual seria o probleminha

6.1.3 Sendo impactada pelo diagnéstico de DV

A descoberta do diagndstico de DV na crianga desencadeou ‘“‘stress” e um forte
impacto negativo no ndcleo familiar. Varias rea¢es ocorreram como 0 extremo desespero,
medo e envolvimento total com o problema da crianga.

As falas demonstraram que alguns familiares apresentaram-se em estado de choque,
qguando Ihes foi dada a noticia sobre a condicdo da crianca. Este choque é desencadeado por
uma interrupcdo abrupta, uma quebra do equilibrio familiar em funcdo da presenca de
deficiéncia junto a um membro da familia. O estado de choque foi uma das formas de reagir
ao diagndstico, demonstrando que o impacto da DV na crianca € por si s6 desestruturador,
independente do tipo de deficiéncia ou gravidade da situagdo que foi vivida.

O impacto do diagndstico de DV foi, por vezes, acompanhado de choro, de condutas
irracionais, abalo, choque, medo, angustia, sentimentos de desamparo e tristeza, dito da

seguinte forma:

“Foi um choque para mim quando me falaram que iam tirar
0 olho bom dele, nossa, um choque horrivel! Tu ndo tem
ideia 0 que senti depois disso. Ele enxergou normal até os
quatro anos, depois teve o glaucoma, depois machucou o olho
e ele deixou de enxergar de vez. Eles (médicos) nédo tiraram o
olho bom dele, mas ele perdeu toda visao igual. Tem dias que
choro, fico deprimida de ver as fotos dele com os olhinhos
normais, é triste. Meu Deus, é horrivel ver as fotos dele.
Antes eu ia aos aniversarios com ele, nas jantas da familia



[...], agora ndo saio mais, fico com pena, mas ndo tenho
animo para sair” (F2).

“Tenho que explicar para as pessoas da familia o que houve.
Ai quando eu estou sozinha as lagrimas caem. Sinto falta
daquela época em que a gente se divertia Ah! Isso d& uma
tristeza, bate o desespero todo de novo. A psicéloga me falou
que viver de passado é atrasar um melhor futuro. Mas como
eu vou conseguir sorrir depois de tudo que passei com meu
filho!” (F19).

“Olha, ndo foi bem um susto porque a gente ja esperava. Foi
dificil, mas eu ja tinha nocdo que ia acontecer e te digo que
me deu muito medo, medo dessa situacdo. Sinto um aperto no
peito toda vez que falo nisso. [...] Na minha cabeca devia
passar logo isso, queria que tivesse solucdo. Me déi demais, €
uma angustia, uma coisa muito ruim” (F7).

“Minha primeira filha, tu imaginas. [...] Fiquei abalada, me
senti perdida. Quando descobri isso me doeu” (F14).

“Tudo que um filho passa a mée se abala, ainda mais que €
para sempre, ndo tem como ndo se abalar. [...] Desabei e
desabei, foi desespero total! Foi pavor, um panico. Eu corria
contra 0 tempo e contra esse problema dos olhos dela.
Passava os dias e as noites s pensando como seria, se eu ia
saber cuidar dela. Os pesadelos que eu tinha eram horriveis.
Ai acordava e o pesadelo continuava ali. A minha filha foi a
primeira filha! Posso te dizer assim: na hora foi como eu
disse, uma corrida a Porto Alegre. Eu queria alguém que me
dissesse que ndo era para sempre a cegueira. SO que tudo tem
solugédo. Hoje, se me perguntares, te digo que superei e que
me sinto uma mae abengoada!” (F8).

A partir do diagndstico da crianga os familiares podem se sentirem sozinhos, com
medo, desapontados e relatam que é como se ruisse 0 mundo que construiram. Somados a
isso, ainda had a dificuldade em dar a noticia da DV outros familiares. O impacto do

diagnostico pode levar até mesmo a rejeicdo momentanea da crianga:

“Esperava, queria que o problema dela passasse, que tivesse
uma cura, que eles (médicos) descobrissem como eu poderia
fazer para voltar atras [...]. Choro e choro todos os dias, me
sinto sozinha, perdi a vontade de fazer as coisas muitas vezes,



E uma soliddo sd! Triste demais. Lembro que em Porto
Alegre me chamaram e disseram que ndo tinha mais o que
fazer, que ndo adiantava eu gastar em mais exames. Depois
que sai de 14 andei sem rumo em Porto Alegre. Até hoje ndo
sei como vim para casa, perdi a no¢do das coisas. Eu queria
sair daquela cidade, voltar logo. Ai quando voltei vi que a
coisa era pior, tinha que contar para toda minha familia.
Foram trés anos em desespero, precisei contar pra familia o
que tinha acontecido em Porto Alegre” (F7).

“Quando a gente levou no Banco de olhos em Porto Alegre
eles disseram que ndo tinha como devolver a visdo. Uma
angustia [...] nosso mundo desabou. Minha filha chorou noite
e dia. Eu queria que me dissessem se ndo dava para recuperar
a visdo mesmo, 0 que ainda dava para fazer [...] e quando
soube que ia ser assim comecei a pensar na tristeza que seria
para nds, um desespero para todo mundo de casa” (F19).

“Primeiro, logo que fiquei sabendo, ndo foi muito bom. Tive
choque e até meio que rejeitei ela [...] Depois tudo melhorou

com o tempo” (F6).

Quadro 3 — Sendo impactada pelo diagnéstico de DV na crianga

Fendmeno: Recebendo o diagndstico de DV da crianca

Componentes/Cadigos

Querendo que o problema passasse

Querendo que tivesse uma cura

Sendo informada de que ndo tinha mais o que fazer

Né&o querendo ouvir o diagnostico

N&o sabendo o que fazer apds ouvir o diagnéstico

Passando trés anos em desespero

Levando um choque frente ao diagndstico de cegueira
Chorando frente ao diagnéstico

Querendo se entregar frente ao diagnostico

Né&o querendo saber que o filho é cego

Sendo dificil receber o diagndstico

Tendo um susto com o diagndstico da crianga

Desabando frente ao diagnostico

Ficando desesperada frente ao diagnostico

Entrando em pénico frente ao diagndstico

Chorando por saber que ndo seria possivel recuperar a visdo
Recebendo o diagnostico quando ela tinha trés meses
Recebendo a noticia de trauma no olho do filho

Recebendo a noticia da necessidade de retirada do olho do filho
Descobrindo que era cegueira mesmo

Sendo informada pelos doutores que a crianga poderia ter algum problema
Sendo informada pelos doutores que a crianga poderia ter algum seqiiela
Esperando a cegueira pois a crianca foi prematura

Né&o sendo um susto receber o diagndstico

N&o tendo mais volta




e Sentindo desespero frente a DV

e Na&o procurando recurso em tempo habil

Achando que se tivesse procurado recurso em tempo habil a crianca nao teria
ficado cega

Achando que prejudicou a filha

Achando que deveria ter desconfiado

Ficando abalada com a descoberta do diagnéstico
Levando um choque com o diagnostico

Né&o achando bom saber que a crianca é cega
Tomando um choque frente ao diagndstico

Tendo confirmado o diagndstico de DV

Ouvindo que ndo tinha mais jeito de recuperar a visdo

6.1.4 Sendo informada das causas da DV

O entendimento das causas que levaram a condi¢do de deficiéncia na crianca reflete
nas formas de enfrentamento da situacdo. Para alguns familiares, o entendimento da origem
da DV pode desencadear sentimentos de culpa pela situagéo da crianga e passam a sentirem-

se responsaveis pela DV da crianca.

“Eu levei porque ele bateu com o olho [...]. Ai uma manha ele
acordou e o olho esquerdo dele estava com uma cor bem
diferente. Para mim estava mais branco que o antes. Fiquei
preocupada! O que deixou ele cego mesmo foi ter caido de
bicicleta [...] ai vem aquele pensamento que eu tinha que ter
cuidado. J& tinha problema em um dos olhos e eu incentivei ele
a andar de bicicleta e aconteceu isso [...] o que causou foi ter
caido e machucado o olho” (F2).

“Sempre vou achar que se tivéssemos procurado ajuda antes
néo seria tdo grave. Tinha que ter ido antes procurar ajuda. Me
sinto muito culpada” (F19).

Dentre as causas apresentadas estd a lesdo ocular pela permanéncia da crianca
prematura na tenda de oxigénio. O uso prologado de altas taxas de oxigénio pode ocasionar o

ressecamento da cdrnea e o estabelecimento da perda da visdo.

“No Banco de Olhos me disseram que era porque ela tinha
ficado muito tempo deitada na incubadora. Como eu ndo
estudei muito era pior [...] Eles (os médicos) me explicavam
que ela tinha que colocar uns colirios e eu achava que era para
visdo voltar. Ai depois que vi que ndo tinha mais volta me
senti mal, com culpa, muita culpa, sei 18 (F1).

“[...] mas como ela nasceu “prematurinha e ficou muito tempo
no oxigénio” (F7).



“Foi a sequela do oxigénio 14 do hospital e eles (médicos)
disseram que n&o tinha mais volta, que ela precisou receber
esse oxigénio, ai foi isso, a sequela do oxigénio que ele teve
que fazer” (F3).

Em um dos casos a familia ndo conhecia as causas da DV. A mée entrevistada
destacou a angustia em procurar respostas para o problema da filha. Nessa situacdo a mée
acredita que os profissionais da salide podem estar escondendo a real causa da DV.

“Olha, se os médicos imaginassem como € para uma mée nao
saber porque que a filha é cega! [...] Ela é cega e eu ndo sei
porque. Eu ndo sei porque ela é cega, eles fizeram exames mas
ndo sabem ainda [...] ou ndo querem me dizer o que teve que
levou a cegueira” (F5).

Quadro 4 — Sendo informada das causas de DV na crianga
Fendmeno: Recebendo o diagndstico de DV da crianca
Componentes/Cadigos
e Sendo informada de que a causa da cegueira era ter ficado muito tempo na
incubadora
N&o tendo estudo para entender o que aconteceu
Batendo o olho na bicicleta
Tendo glaucoma em um olho
Ficando com sequelas de oxigénio
Né&o sabendo porque a crianca é cega
Tendo nascido prematurinha

6.1.5 Sendo orientada como agir frente ao diagndstico de DV

A forma como a familia entra em contato com a noticia da presenca de DV pode
desencadear reacdes diversas, criando ou ndo expectativas em relacdo ao futuro da crianca, e
comprometer as a¢fes necessarias para o seu bom desenvolvimento. Os familiares precisam
agir a medida que se deparam com o comprometimento visual da criangca. O modo de
recebimento da noticia negativa impacta na maneira de agir e conduzir as acdes necessarias ao
cuidado a crianca. Muitas vezes, as familias sdo encaminhadas para centros de tratamento
especializados com a finalidade de descobrir as reais possibilidades de melhora ou cura da
limitag&o visual da crianga.

“O doutor mandou que eu levasse ele no Banco de Olhos. La
eles tratam bem dessas coisas” (F1).

“Fomos no Banco de Olhos [...] os médicos de & me deram
varias receitas de remédios, mais colirios mesmo pros olhos,
ai compramos e colocamos nela até hoje” (F3).



Em alguns casos é recomendado o uso de medicacdo ocular. Concomitante a isto os

familiares sdo orientados a procurar outro tipo de ajuda para o estado de saude ocular da

crianca.

“Eles (médicos) me explicavam que o que tinha para fazer
era colocar uns colirios nos olhos e esperar. Esperamos, mas
ele continuou cego. Ai fomos atrds de outras coisas, outras
coisas que nos ajudassem” (F1).

“A pediatra nos mandou para o oftalmologista e la a gente
descobriu que era deficiéncia visual. Depois disso passamos a
consultar o com o oftalmologista porque ele que sabia 0 que a
gente tinha que fazer. Sempre que eu tinha ddvida com os
colirios era com o oftalmologista, o pediatra dela s6 cuida do
resto, é assim que fazemos” (F5).

Quadro 5 — Sendo orientada como agir frente ao diagnéstico de DV na crianca

Fenbmeno: Recebendo o diagndstico de DV da crianga

Componentes/Codigos

Sendo encaminhada ao banco de olhos

Sendo informada da necessidade de uso de colirios
Sendo encaminhada pelo médico para o oftalmologista
Levando para o banco de olhos

6.1.6 Acreditando na possibilidade de cura da DV

Muitas vezes, o entendimento incorreto das informaces relativas a condicao visual da

crianga faz com que os familiares criem fantasias e expectativas erréneas da real situagéo. 1sso

desencadeia ansiedades e angustias, 0 que, as vezes, dificulta ainda mais a compreensao das

informac@es. Acreditar na cura faz com que os familiares passem a adotar medidas que levem

ao restabelecimento visual. No entanto, nos casos estudados nesta pesquisa, nenhuma das

criangas tinha possibilidade de cura ou melhora na resposta visual.

“Ainda hoje acredito que a visdo volta. Tenho esperanga! Uso
os colirios nele com toda fé para ele ficar bem das vistas”.
(F1)

“Faco de tudo para ver ela enxergar, faco tudo pra dar a viséo
pra ela, mesmo que seja um pouco soO de visdo”. (F5)

“Eu queria muito saber se ndo dava para recuperar a visao
mesmo”. (F19)

Alguns familiares percebem que a situacdo é complexa, mas, mesmo assim creem na

melhora da visdo infantil.



“Sei que ¢ dificil [...] eu queria alguém que me dissesse que
néo era para sempre [...]. Penso que vai ter uma maneira, um
jeito de ver ela enxergando de novo” (F3).

“Disseram varias vezes que ndo posso esperar muito, esperar
por milagre. Eu tenho consciéncia, sei que ndo é assim de
uma hora para outra [...] mas tenho coracdo de mée. [...] Na
minha cabeca devia passar logo isso. Queria que tivesse
solucdo. Déi demais, € uma angustia, uma coisa muito ruim
por dentro [...] (F7).

Quadro 6 — Acreditando na possibilidade de cura da DV

Fendmeno: Recebendo o diagndstico de DV da crianca

Componentes/Codigos

Sabendo que é dificil restabelecer a visdo

Sabendo que ndo pode esperar por milagre

Querendo que passe logo

Tendo coragéo de mae

Achando que o colirio era para visao voltar

Tendo esperanca na cura da DV

Achando que com aqueles colirios ela ia ficar bem das vistas

Se dispondo a fazer de tudo para ver a crianca enxergar nem que seja um
pouquinho




5.2 ORGANIZANDO-SE PARA CUIDAR A CRIANCA NOS SEUS DIFERENTES
AMBIENTES DE CONVIVENCIA

Esta categoria é formada pelas subcategorias: Cuidando da crianca com DV no
ambiente domiciliar, Cuidando da crianga com DV na escola especial, Cuidando da crianca

com DV na escola regular e Sendo dificil cuidar a crianga com DV na rua.
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Diagrama 3 - Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes ambientes de

convivéncia.



6.2.1 Cuidando da crianca com DV no ambiente domiciliar

O domicilio é o principal local de cuidado familiar a criangca com DV. No domicilio as
principais necessidades de cuidado da crianca com DV sdo as bioldgicas. Dentre as
necessidades biologicas estdo a higiene, a alimentacdo, o sono e 0 repouso. Para alguns
familiares, independente da idade, ha a necessidade permanente de auxilio da crianga com DV
nestas atividades. A criancga é orientada a solicitar auxilio para realizagdo da higiene corporal

jaque, os familiares acreditam na sua falta de habilidade para estas tarefas.

“Digo para ela me chamar quando for para tomar banho [...]
ela me chama para comer também” (F18).

“Eu dou banho nela porque ela ndo se esfrega direito ai
prefiro eu esfregar, eu dar o banho (F8).

Mesmo com a orientacdo do modo de realizacdo da higiene ainda ha nos familiares a
ideia de que as criangas com DV ndo desempenharam com destreza tais a¢fes. Também
acreditam que a alimentacdo é uma necessidade biologica que exige ajuda dos pais. Os
familiares entrevistados dizem que as criangas deficientes visuais ndo possuem coordenacgao

motora para se alimentar.

“Ensinei ele a cuidar do corpo, ensinei a tomar banho, ensinei
a se limpar direito”. (F2)

“A gente ensina. Eu digo para ela como Se servir, como botar
agua para tomar [...], eu destaco o papel higiénico para ela”.

(F3)
Os cuidados terapéuticos destacados pelos familiares compreendiam oferecer a
terapéutica medicamentosa oral e a aplicacdo de colirios oculares. Observou-se o
comprometimento dos familiares com os medicamentos. Estes sdo ministrados de forma

extremamente cuidadosa, com a pretenséo do restabelecimento da condicéo ocular da crianca.

“Eu deixava faltar comida em casa, podia faltar comida s6
que os remédios dela ndo deixo faltar. Cuido demais isso, 0s
colirios dela!” (F18)

“Também tenho um medo quando ela tem que tomar
remédios. Sei la! Nunca deixo ela pegar e tomar remédio
nenhum. Tem que me dizer o que ela esta sentindo e eu
escolho qual é para tomar. Ai entrego para ela o remédio ja



com o0 copo na mado. Tenho o extremo cuidado de néo
esquecer e deixar passar da hora de qualquer um deles” (F13)

Dentre os cuidados domiciliares mencionados estdo as mudancas no espaco fisico em
prol da melhor locomocao da crianga em casa. Os familiares afirmam planejar os ambientes
para que as criangas possam ter independéncia e capacidade para explorar o ambiente

domiciliar.

“Foi ele (marido) que deu ideia de mudar algumas coisas la
em casa. Ele via como era aqui na escola e mudava 14, fazia
igual. Entdo, 14 em casa mudamos, aumentamos 0s espagos
por causa dele”. (F11)

Os familiares passam a dar maior liberdade para as criangas no lar em funcéo da
crenca da autonomia infantil dentro de casa. Os cuidados em casa sdo considerados como
cuidados diferentes, sem preocupac@es quanto a violéncia, 0s riscos e perigos da rua. Para 0s
familiares cuidar em casa torna-se mais facil, pois ndo hd a necessidade de enfrentar os

preconceitos existentes nos outros ambientes.

“Em casa ela fica solta, mas na rua sempre de mdo com a
gente, solto mesmo s6 em casa” (F8).

“La em casa o portdo vive fechado [...] ja nos acostumamos
a fechar o portéo por causa dele” (F17).

“Em casa é tudo diferente, deixo ele sozinho horas no
quarto dele, na sala vendo TV. As vezes, escuto de
madrugada ele indo na cozinha e sei que ndo preciso me
levantar para ir atras dele” (F11).

“J& em casa estou sempre cuidando, mas ¢ um outro tipo de
cuidado. Sai aquela preocupagcdo com perigos de fora”.
(F14)

“Em casa a gente ja estd preparado, mas quando chegamos
com ela nos lugares assim é complicado e as pessoas ndo
estdo preparadas para ver” (F16).

“Eu passo a maior parte do tempo com ele em casa
mesmo” (F1).

Um outro cuidado destacado pelos familiares o relativo a educacdo sexual dos
deficientes visuais. H4, dentro das familias a construcdo de espacos para o didlogo das
questdes gque envolvem a sexualidade. Os membros da familia consideram fundamental o

respeito da deficiéncia enquanto diversidade frente as praticas sexuais. Para eles a limitacdo



visual difere o deficiente das demais pessoas. No entanto, ndo o exclui dos prazeres da vida
sexual. A deficiéncia deve ser respeitada em todas as dimensdes sociais, inclusive em relagao

a sexualidade e a educacéo sexual vinda da familia, pois se trata de um direito de todos.

Uma das orientacdes sexuais refere-se ao fato da familia orientar as criangas a néo
confiar nas pessoas, estar atento aos estranhos e ndo permitir nenhum contanto corporal. Uma
mée entrevistada afirmou ter permitido que a menina tocasse seu corpo e o do pai da crianga

para que esta tivesse ideia das diferengas entre os sexos, situacdo que visualiza-se nas falas:

“Eu falo para ela que ela tem que se cuidar e me contar o que
as pessoas falam para ela. Sempre falo para ela de sexo. Falo
mesmo, ela tem que saber, para meus outros filhos eu falava,
para ela falo também. Fiz ela tocar em mim e no pai quando a
gente estava sem roupa, queria que ela sentisse as diferencas,
que ela tocasse mesmo. Eu ensino o que os adultos fazem
porque se um dia quiserem fazer com ela para que saiba o
que estdo fazendo. Eu cuido dela pensando que em seguida
ela vai ser uma adolescente com desejos e vontades como
todos. Tem gente que acha um absurdo eu falar as coisas que
falo para ela. Acham que eu tenho muito abertura com ela
para as coisas de sexo”. (F15)

“Ele ¢ um menino ¢ a mae dele voltou para minha casa
gravida de uma menina. Quando a irmazinha nasceu ele me
perguntou como era 0 nome, depois ele me perguntou como
ela era a maninha e ele o maninho. Ele tinha curiosidade em
saber como era a maninha. Ai eu disse para ele sentar que eu
ia mostrar como é a maninha. Peguei a maninha, que nessa
época tinha uns dois meses eu acho, e tirei a roupinha dela.
Depois coloquei ela em cima da cama, chamei ele e peguei a
mdo dele. Ai eu disse: a tua irma é uma menina, vou pegar a
tua m&o e tu vais tocar para ver como é uma maninha. Agora
tu tocas para ver a tua diferenca da maninha. Ele colocava a
méo, tocava a mao nela e tirava com desconfianca. Via que
ele tocava nela com todo cuidado e eu esperando as perguntas
que ele iria fazer. Ele me disse: Como é diferente a
‘pepequinha’ da mana, mas 0 meu € mesmo o que? Ai foi
assim que aprendeu 0 que era ser um menino e uma menina.
Tive sorte de ele ter uma irmad, um bebé menina, ajudou a
ensinar essas diferencas entre ele e uma menina”. (F1)

Outra familiar afirmou ter comparado um boneco para orientar a menina quanto as

caracteristicas do corpo masculino.



“Ela comegou a me perguntar sobre o corpo [...] comprei um
boneco para ela. Expliqguei com o boneco o corpo dos
meninos [...] Assim ela aprendeu sobre as diferencgas” (F3).

Outro cuidado quanto a sexualidade foi a orientacdo quanto no uso de banheiros. O
familiar entrevistado destacou que uma das formas de minimizar os riscos de abusos sexuais €

estabelecer regras relativas a privacidade.

“Eu estou sempre avisando para cuidar, ndo confiar nas
pessoas. Ela € muito curiosa e ai quer conversar com todo
mundo. Entdo sempre digo para ndo dar confianca para as
pessoas. O meu medo € de ela ser abusada por que é menina e
nova. Eu falo para ela ndo entrar no banheiro se escutar que
tem gente, tenho medo que alguém espie ela no banheiro, ela
ndo vai ver porque ndo enxerga. Temos uma regra de ir no
banheiro com privacidade. As professoras da escola fazem a
mesma coisa, orientam para coisas boas. Ela aprende a se
defender porque convive com meninos e meninas. Em casa
eu digo para ndo tomar banho ou ir no banheiro de porta
aberta, tem que ter cuidado porque alguém pode espiar ela”
(F14).

Os esclarecimentos sobre o uso de preservativos foram observados dentre as acbes
educativas das familias. Nestas, as criancas com DV sdo tratadas da mesma forma que as
criangcas ndo deficientes. Os direitos sexuais sdo mantidos e também é cobrado um
comportamento adequado por parte das criangas. No entanto, observa-se o medo da familia de

que a crianca com DV sofra abusos sexuais.

“Um dia ela achou nas coisas do irmao uma camisinha, ai
veio me perguntou o que era. Chamei o irmdo dela e eu e ele
explicamos, Tiramos da embalagem, fizemos ela tocar para
sentir como era e depois o0 meu filho encheu, fez um baléo e
ela ficou brincando com aquela camisinha pela casa. Quando
chegou visita as pessoas se apavoraram de ver ela com uma
camisinha. Eu disse que ela é minha filha, igual a minha filha
mais velha e que ensino e cuido do mesmo jeito. Por
exemplo: eu ndo deixo ela ver o Big Brother porque acho
pesado demais para ela, eles fazem sexo embaixo do
edredom, na frente das pessoas e sem compromisso nenhum.
Acho uma falta de respeito! Entdo, ndo deixo ela ver. Tudo
ela quer saber entdo se ela vé o Big Brother ela vai me
perguntar as coisas. N&o é so isso que nédo deixo ela ver, as



novelas mesmo, os filmes, ela quer saber o que estdo fazendo,
mas quando acho que tem falta de respeito nao deixo” (F15).

“Tenho medo que abusem dela entdo eu digo que para
namorar tem que ser conhecido, tem que ter tempo para nao
chegar qualquer um e convencer ela a fazer as coisas. SO sei
que ela vai namorar se for em casa, Claro que ela vai querer
sair com o namorado mas ja vou preparando para iSso ndo
acontecer. Isso é diferente da minha filha mais velha quando
comecou a namorar. Eu sabia que ela ia sair para namorar.
Me preocupava, mas como ela enxergava eu nao me
preocupava tanto” (F16).

No entanto, em algumas familias ndo ha dialogo sobre as questdes sexuais. O familiar
cuidador diz preparar-se para, um dia, educar a crianga sexualmente. Percebe-se a dificuldade
em tocar em determinados assuntos. Entretanto, manifestam a preocupagdo com o fato de que

a crianca esta crescendo e as questdes relativas ao corpo tornam-se frequentes.

“Nao sei bem se ela sabe a diferenca dela para um menino.
Ela ndo pergunta muita coisa sobre isso [...] nunca falei muita
coisa pra ela. Ela nota diferencas nela mesma ja menstrua,
mas ndo pergunta nada pra mim. Sé que sinto que ela esta
curiosa, agora estdo crescendo 0s seios. Ela toca, mas nédo
fala nada. [...] Entdo eu vou me preparando para ensinar ela”
(F13).

“Nunca preciso explicar nada do corpo, ela toca nas irmés. E
tem meu filho pequeno também, ai ela sabe o0 que € um
menino. As irmas dela conversam sobre as coxas, 0S peitos
no banho porque sdo seis tomando banho juntos. Eu prefiro
dar banho de dois em dois e eles se comparam. Ela se toca
para sentir a diferenca que as irmés estdo falando [...] até me
perguntou quando pode usar sutid. Respondi que ndo vai
demorar muito” (F18).

“Ela sabe todas as diferencas, se ela tem uma feridinha, ela
me fala. Qualquer coisa ela ja fala. Expliquei para ela que
meninas tém ‘perereca’ e que meninos tem ‘torneirinha’
(risos), falei das diferencas. Um dia me perguntou como 0s
meninos fazem xixi? Eu expliquei que os meninos fazem Xixi
em pé e ela passou a semana me perguntando se era verdade
isso. [...] Agora ela cuida bem do corpo, quer se arrumar [...]”
(F5).



“Sexo é complicado, porque ela tem irm&os, s6 que eles
enxergam. E mais facil. Explico tudo para ela, cada ferida,
cada parte diferente na pele, mando ela tocar e ver como é.
Ela é uma menina e eu tenho medo disso. Ela precisa muito
saber como sdo as coisas, 0 que € um corpo de menina. Eu
digo para ndo sentar no colo de ninguém, para ndo deixar
ninguém beijar ela sem eu estar por perto” (F6).

“Ela conhece bem o corpo dela. Eu, uma vez, deixei ela tocar
nos meus seios porque ela me abracava e via que era maior
que o dela. Quando ela comecou a desenvolver seio ela me
perguntou para que era o seio, para que servia e eu expliquei
que era para dar de mamar aos nenés. Uma vez ela comecou a
me perguntar sobre o corpo dos meninos. Ai comprei um
boneco masculino para ela. Tive que explicar no boneco o
corpo do menino. Foi assim que ela aprendeu sobre as

diferengas no corpo” (F13).

Quadro 7— Cuidando da crianga com DV no ambiente domiciliar

Fendmeno: Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes ambientes de

convivéncia

Componentes/Codigos

Auxiliando a filha no banho

Auxiliando a filha a comer

Ensinando a criangca com DV a tomar banho

Destacando o papel higiénico para a crianga
Dando banho na crianga
Né&o percebendo que trata-se de uma crianga especial
Mudando o ambiente de casa para facilitar o cuidado a crianca
Aumentando os espacos ha casa para facilitar o cuidado & crianca
Entendendo que o cuidado em casa é um outro tipo de cuidado
Entendendo que s6 a familia sabe como cuidar em casa
Estando preparado para cuidar em casa
Entendendo que cuidar em casa é diferente
Entendendo que ndo precisa cuidar em casa como na rua
Querendo ajudar o filho a fazer as coisas em casa
Soltando-se apenas em casa
Deixando a filha sozinha em casa
Passando a maior parte do tempo com 0 neto em casa
Permitindo a liberdade em casa
Mantendo o portdo de casa fechado

N&o sabendo a diferenca entre o corpo do homem e da mulher
Né&o fazendo perguntas sobre o corpo

Notando diferencas no préprio corpo

Preparando-se para ensinar a crianca as coisas do corpo

Agora ele sabe bem as coisas do corpo

Eu ensinei ele a cuidar do corpo

Sabendo bem as coisas do corpo

Ensinando a crianga com DV a cuidar do corpo

Cuidando bem do corpo




Querendo se arrumar
Se comparando com 0s outros irmaos perguntando quando podera usar sutia
Sentindo medo da filha ser abusada
Orientando que a filha ndo entre no banheiro quando tem gente
Sentindo medo que alguém espie a filha no banheiro
Falando para a filha que ela tem que se cuidar
Falando para filha que ela tem que falar o que as pessoas contam para ela
Falando sobre sexo para a filha
Acreditando que a filha tem que saber sobre sexo
Educando sobre sexo da mesma forma que educou os outros filhos
Fazendo a filha tocar em si e no marido para conhecer as diferencas entre
homens e mulheres
Educando sobre sexualidade para evitar abusos
Cuidando como uma adolescente normal
Sendo criticada por educar sobre sexualidade
Conhecendo bem o corpo dela
Tendo uma vez, deixado ela tocar nos meus seios, porque quando me abracava
via gque era maior que o dela
Comegcando a desenvolver o seio dela, ela me perguntou para que era o seio,
servindo para que
Explicando que era para dar de mamar aos nenés
Comegando a me perguntar sobre o corpo dos meninos
Comparando um boneco masculino para ela
Sendo para explicar no boneco o corpo do menino
Aprendendo assim as diferencas no corpo
Tendo abertura com a filha para falar sobre sexo
Mostrando com ajuda do filho mais velho uma camisinha
Enchendo a camisinha de ar e dando para filha brincar
Sendo criticada por deixar a filha ter contado com uma camisinha
Explicando para as pessoas que a filha tem os mesmos direitos de ser educada
sobre sexualidade do que a filha mais velha
N&o permitindo que a filha assista certos programas de televisao
Orientando a filha a namorar conhecidos
Aceitando que a filha namore em casa
Né&o deixando a filha sair com o namorado
Se preocupando mais com os hamoros da filha por causa da deficiéncia
Treinando a filha para ndo deixar ninguém entrar no banheiro
Dizendo para filha bater na porta do banheiro antes de entrar
Entendendo as chances de abuso como falta de cuidado dos pais
Chamando atenc¢&o para filha trocar de roupa de porta fechada no quarto
Tendo que saber como sdo as coisas, Tendo que saber como é um corpo de
menina
Orientando a filha como se comportar quando tem visitas
Ensinando a filha a ndo deixar ninguém tocar nela
Explicando sobre namoro
Entendendo que a filha precisa saber sobre namoro
Dizendo para filha que precisa contar tudo que acontece na escola com ela
Reconhecendo que ndo precisa se preocupar na escola com os abusos
Reconhecendo que na escola as professoras ensinam coisas boas sobre
convivio menino e meninas
Contando uma histdria uma boa histéria
Voltando a mée biolégica dele gravida de uma menina
Respondendo a ele quando questionado 0 nome da irmd em seu nascimento
Perguntando se ela era irma dele
Dizendo para ele
Pedindo para sentar
Explicando a ele a diferenca entre 0s sexos




Pensando que Deus possa me iluminar
Pegando a irmézinha dele

Achando que ela tinha dois meses na época
Retirando a roupinha dela

Colocando em cima da cama

Chamando ele

Pegando a méo dele

Dizendo que sua irma era uma menina
Pegando a mdo do menino

Tocando em sua irma

Vendo como era uma menina

Sentindo as diferencas entre a irma e ele
Colocando a mdo sobre a menina

Tocando com sua méo nela

Retirando sua médo com desconfianca
Tocando na crianga com cuidado

Esperando que ele fizesse a proxima pergunta
Dizendo como era diferente a “pepequinha” da irma
Questionando 0 nome da sua genitélia
Aprendendo desta forma a diferenga entre 0 menino e a menina
Tendo sorte por ele ter uma irma

6.2.2 Cuidando da crianca com DV na escola especial

Os familiares cuidadores destacam a importancia da escola especial para deficientes
como um espaco impar de atencdo, estimulacdo e cuidado dos portadores de DV. A adaptacédo
ambiental da escola especial favorece as brincadeiras e demais atividades realizadas pelas
criancgas. Isso tranquiliza a familia e auxilia a crianga a aumentar seus nlcleos de convivéncia,

manifestado da seguinte forma:

“Aqui na escola tudo ¢é adaptado” (F5).

“As brincadeiras com as criangas sdo mais devagar, mais
calmas” (F2).

“Aqui na escola de cegos as crian¢as ajudam ela, levam ela
para dentro da escola e brincam bastante com ela. Ela se
sente feliz em brincar com quem entende ela” (F15).

A estimulagéo infantil, a priorizagdo pela independéncia e pelo desenvolvimento de
diversas habilidades preconizadas na escola especial foram questdes levantadas pelos
familiares como fundamentais para as criancas com DV. Os profissionais orientam
constantemente os familiares para a estimulacdo da independéncia e sua importancia para as

criangas com limitacéo visual.

“As professoras falam da necessidade de estimular a crianca
para a independéncia [...]” (F11)



“Aqui (escola especial) eles dizem que € possivel ela
trabalhar” (F5)

Na escola especial sdo trabalhadas Atividades de Vida Diarias (AVD), que consistem
em ensinar a cuidar da casa, das roupas, arrumar a cama e outras tarefas domiciliares. Uma
das formas utilizadas pelos profissionais da escola especial para despertar acoes

independentes, testando as criancas nas mais variadas tarefas.

“A professora aqui na escola que ensina para ela como
andar, caminhar sem se bater nas coisas, 0 jeito de arrumar a
roupa [...]. Mais tarde a professora passou a testar ela, para
ver se ela era esperta e capaz de aprender as coisas que foram
feitas aqui na escola” (F6)

Foi destacado pelos familiares que a crianca evolui a medida que é tratada com
atencdo. A evolucdo nas atividades, o crescimento das capacidades motoras e a melhor
adaptacdo a deficiéncia esta relacionada ao modo como a crianca é abordada e pela

competéncia dos profissionais envolvidos no processo de ensino.

“Em um més que estavamos aqui ele evoluiu muito porque as
pessoas tratam ele com atencdo, com mais carinho, néo sei,
com mais jeito eu acho”. (F11)

“Os que trabalham aqui que fazem a estimulagdo sdo muito
competentes, ajudam mesmo”. (F11)

“Ela me fala das coisas que ela gosta de fazer aqui na escola e
cada coisa que ela faz diferente eu ja me sinto orgulhosa. As
coisas que ela aprende ajudam muito em casa e nos lugares
que a gente vai. N6s fomos em um aniversario e notei ela
mais segura, mais calma. Antes ela era insegura. Ela me
perguntava as coisas dos lugares, mas porque estava com
medo. Hoje ela me pergunta mas é diferente, € porque esta
com curiosidade e isso ela aprendeu aqui. Na escola as
professoras ensinam que eles tem que ter curiosidade, tem
que querer conhecer os lugares, 0s espacos que eles tem para
se mexer, porque ¢ assim que eles podem andar melhor”.
(F15)

Um das questdes levantadas como positivas na escola é o fato de ndo haver
preconceito com as criangas. Os familiares entrevistados colocam que os profissionais estéo
acostumados com as dificuldades das criancas e ndo agem com discriminacdo frente as

limitagcdes. Para a familia a escola especial passa a ser um espago de troca de informagées, um



ambiente onde as ddvidas podem ser sanadas e o0s problemas compartilhados, sem
preconceitos ou comparacdes de seus filhos com as criangas videntes. As relagdes existentes
na escola especial maximizam as esperancas da familia e despertam o interesse por um

cuidado especifico para a crianca com DV, conforme verifica-se nas falas:

“Eu sou preconceituosa, ndo quero que ele seja dependente, é
por isso que trago meu filho para ser atendido todos os dias
neste lugar adaptado e sabes que é um lugar que me da forca?
Tem quem me ajude! Aqui todos estdo acostumados ai a
gente fica a vontade. Eles sabem o que eu vivo, meu jeito de
viver, eles ndo me olham com diferenca, j& nos outros lugares
as pessoas véem a gente como um problema. O lugar me

ajuda porque me entendem e entendem que ele especial”.
(F11)

“Eu estava perdida. Era s6 eu para cuidar, depois as pessoas
aqui da escola me ajudaram a me achar na situagdo. Aqui na
escola mesmo eu relaxo porque todos sabem cuidar, sabem
como é uma crianga cega, o que ela precisa. Entdo fico bem
tranquila. Até meu marido quando vem para ca fica tranquilo
porque a gente vé que é um lugar para ele mesmo. Tem a
ajuda das funcionarias que é maravilhosa. Qualquer duvida
elas estdo aqui. Antes quando eu ndo trazia ele n&o tinha isso,
ficava sozinha em casa pensando na vida. Ai quando vim
aqui pela primeira vez ja senti um alivio, as professoras me
receberam normal, sem olhar atravessado para ele [...] aqui
ndo tem comparacdo [...] as professoras me encheram de
esperanca, fui para casa e passei a cuidar dele com mais
vontade porque vi que tinha jeito, que ele podia evoluir
mesmo sendo cego” (F11).

“A professora da estimulacdo precoce me disse que aos
poucos vou ver mais mudangas, sao coisas pequenas que ela
comeca a fazer, mas é o que me faz sair de casa todos os dias,
com chuva, com sol, cansada e assim vamos” (F12).

“Aqui na escola os profissionais sabem como ¢, eles sabem
que ela é cega e que precisa de ajuda especial” (F3).

O ambiente da escola especial torna-se familiar a criangca com DV fazendo com que
esta sinta-se acolhida. Também, a garantia de seguranca do ambiente escolar especial aumenta

a confianca da familia em manter a crianga neste espago adaptado.



“Depois quando chega aqui fica bem, na escola ele se sente
como la& em casa, ele conhece todo mundo, tem 0s amigos
que eles brinca. Ndo posso deixar de mandar ele na escola.
As professoras aqui sdo atenciosas e j& conhecem ele bem.
Fico bem em deixa ele aqui. Eu fui voluntaria aqui por anos
entdo conheco as pessoas, sei quem freqglienta ai me
tranquiliza. Estive anos na associacdo da escola e passava o0
dia olhando o que ele fazia aqui na escola até me acostumar e
ver que era um lugar seguro, que tinha gente para cuidar”.

(F6)

“O unico lugar que cuidam dela como deve ser ¢ aqui na
escola. Antes eu tinha receio de deixar aqui, demorei a criar
coragem de deixar ela aqui. Hoje sinto confianga nas pessoas
que trabalham aqui. Eu ensinava ela que se fosse tratada mal
tinha que reclamar e me contar em casa. Se ela se sente bem
na escola eu fico tranquila. (F15)

“Uma das facilidades foi vir aqui na escola. Aqui eu tive o
apoio que eu precisava para cuidar dela. Ai fica mais facil
porque as maes podem conversar e ensinar umas as outras. A
gente que tem medo se acalma. Acho que ver a minha filha
bem tratada pelos professores também facilita. Na escola todo
mundo de empenha porque é um lugar voltado para isso.
Preparado para ensinar a conviver. Acho que essa € uma
facilidade e sabe [...] quando vim aqui a primeira vez eu fui
embora [...] isso fazem 9 anos. Na primeira vez que entrei
aqui achei escuro, meio vazio [...] ai nem deixei ela. Depois
uma professora ligou para minha casa e disse: madezinha, traz
a tua menina para ca. Tu vai gostar ai vim. Estou aqui ha
quase 10 anos [...]. Sou voluntaria enquanto a minha filha
estuda. Aqui ela convive com outras criangas cegas e convive
com profissionais preparados para ensinar criangas cegas.
Isto ndo tem em outras escolas.” (F9)

Algumas criancas apresentam outros problemas de salde além da limitacdo visual,

isso faz com que as dificuldades de frequéncia na escola especial sejam aumentadas. No

entanto, frente ao cuidado especifico dos profissionais e as possibilidades de convivéncia com

outras criancas as familias ultrapassam as dificuldades e mantém as criancas matriculadas na

escola especial.

“Com as professoras a gente aprende muito, ela convive com
as outras meninas e meninos com problema de visdo e se
sente mais em casa, eu acho. Aqui a gente vé que as pessoas



sabem cuidar dela. Ela ndo é sO cega, ela ndo caminha
também, mas aqui sabem cuidar. Olha que a gente vem com
ela mesmo com os problemas que tem. N&o é facil sair com
ela, como te disse, ela ndo anda entdo, passamos trabalho
trazendo ela” (F12)

H& um envolvimento da familia nas acBes educativas da escola especial. Além das
orientacdes destinadas a crianca, os familiares também sdo focalizados nas atividades
educativas. Os profissionais destinam momentos de ensino aos cuidadores o que aumenta a

confianga na escola e potencializa a familia para um cuidado mais direcionado as

necessidades especiais da crianca.

“O que me chama atengdo também na escola é que eles
ensinam o0s cegos e as familias. Eles instruem a gente.
Quando chegamos aqui a gente tinha muitas duvidas do
problema dele, do que era de direito, de como cuidar. E eles
foram nos explicando. E aquilo que as outras maes dizem: é
um lugar préprio para eles mesmo” (F19).

Dentre as acdes desenvolvidas na escola especial estdo aquelas relacionadas a ajuda

social das familias. O encaminhamento a institui¢cbes de auxilio, a garantia de aquisi¢do de
beneficios, bem como, a ajuda para a aquisicdo de medicamentos especiais para o tratamento
da crianga com DV.

“A assistente social disse que conseguiria. Me deu as
passagens e até me encaminhou para o Ministério Publico
para conseguir os remédios que ele toma”. (F11)

Quadro 8- Cuidando da crianga com DV na escola especial
Fendmeno: Organizando-se para cuidar a crian¢a nos seus diferentes ambientes de
convivéncia

Componentes/Codigos

e Tendo brincadeiras mais devagar na escola de cegos

e Tendo brincadeiras mais calmas na escola de cegos

e Sendo orientada pelas professoras da Escola de cegos a estimular a
independéncia da crianga

e Tendo tudo adaptado na escola de cegos

e Sendo informada pelos professores da escola de cegos de que é possivel a filha
estudar e trabalhar

e Sendo ajudada pelas criancas da escola de cegos

e Sendo levada pelas outras criangas da escola de cegos para dentro da escola
brincado bastante com as outras criancas da escola de cegos sentindo-se feliz
em brincar com quem entende ela

e Sendo ensinada pela professora a como andar sem se bater nas coisas

e Sendo ensinada pela professora a como arrumar a roupa

e N&o querendo mais aquela professora, que sé ensina coisas que ela ja sabia
muito. Sendo repassada para outra professora que comegou a testar a crianga




Achando a escola de cegos ideal para a estimulacdo da crianca

Percebendo a rapida evolucéo da crianca na escola de cegos

Sendo tratado com atencéo na escola de cegos (Ambiente)

Sendo tratado com mais jeito na escola de cegos

Sendo estimulado por profissionais competentes

Sendo ajudado mesmo pelos profissionais da escola de cegos

N&o querendo que a crianca seja dependente

Levando o filho para ser atendido em um lugar adaptado para criancas cegas
Recebendo forcas dos profissionais que atuam na escola de cegos

Tendo quem lhe ajude na escola de cegos

Estando acostumados com criangas cegas

Ficando a vontade na escola de cegos

Achando que os profissionais da escola de cegos sabem o que a familia vive
Achando que os profissionais da escola de cegos conhecem seu jeito de viver
Achando que os profissionais da escola de cegos ndo olham o cego com
diferenca

Achando que os profissionais da escola de cegos ajudam

Achando que os profissionais da escola de cegos entendem que a crianga cega é
especial

N&o sendo discriminada na escola de cegos

Sendo informada pela assistente social da escola de cegos de que conseguiria as
passagens

Recebendo as passagens da assistente social da escola de cegos

Sendo encaminhada pela assistente social da escola de cegos ao Ministério
Publico para conseguir os remédios que a crianca toma.

Sendo ajudada pela assistente social da escola de cegos a comparar os remédios
da crianca

Vendo as mudancas do filho

Se sentindo motivada a levar o filho na escola

Acreditando que na escola os profissionais sabem como cuidar da filha
Reconhecendo o filho se sente bem na escola

Reconhecendo que ndo pode deixar de levar o filho na escola

Reconhecendo a importancia da seguranga do ambiente

Reconhecendo que o Unico lugar que cuidam da filha como deve ser € na escola
Criando coragem de deixar na escola

Sentindo confianga nas pessoas que trabalham na escola

Orientando para que a filha conte se foi maltratada na escola

Se sentindo bem ao ver a filha bem na escola

Reconhecendo que as coisas que a filha aprende ajudam muito a cuidar em casa
e nos outros lugares

Percebendo a filha mais segura

Reconhecendo a importancia do ambiente escolar

Vendo que as pessoas sabem cuidar na escola

Levando a crianga a escola mesmo com problemas de locomogéo

Reconhecendo a evolugdo da crianga na escola

Vindo aqui na escola foi facilitando

Tendo apoio que eu precisava para cuidar dela

Ficando mais fécil as mées conversando e ensinando umas as outras
Acalmando-se quem tem medo

Vendo minha filha sendo bem tratada pelos professores facilita

Empenhando-se a escola

Preparando e ensinando a conviver

Achando essa uma possibilidade

Indo embora a primeira vez que vim aqui

Entrando aqui, achei escuro, meio vazio, néo deixando ela

Ligando para minha casa a professora disse: maezinha, traz a tua menina para
ca.




Gostando e vindo, estando aqui ha quase 10 anos

Sendo voluntaria enquanto minha filha estuda

Convivendo ela com outras criangas cegas e profissionais preparados
Ensinando pessoas cegas

Né&o tendo nada disto em outras escolas

6.2.3 Cuidando da crianca com DV na escola regular

Quanto as vivéncias na escola regular, os familiares concluem como positiva a
convivéncia da criangca com DV com outras criangas de visdo normal. Algumas caracteristicas
como a vontade de aprender, a curiosidade e a inteligéncia favorecem as relacGes da crianga

com DV no ambiente escolar.

“O que pode ajudar na escola com criangas normais é a
vontade de aprender, vontade de aprender as coisas. Ele
ainda é inseguro s6 que € curioso. Para mim ele vai se dar
bem na escola, vai ser normal. Antes de perder a visdo ele
ia no colégio, agora tem a deficiéncia s6 que eu acho que
ele vai se dar bem [...] E, ele é muito inteligente e sabe se
sair muito bem. Acho que no inicio ele até vai ter
dificuldades porque precisa conhecer o lugar primeiro,
depois consegue. Acho que ele vai ter dificuldades com a
seguranca. Ele ainda é bem medroso. Ele ainda néo
consegue ficar sozinho”. (F2)

“Acho que vai ser normal para ela sim. Ela ¢ inteligente”.
(F6)

“Ela vai na escola normal e até gosta mais que a escola de
cegos. 1sso porgue as criancas sdo mais agitadas como ela.
Aqui as criancas brincam, mas tudo com cuidado ai ela
ndo gosta, gosta do agito. Ela me diz que gosta de correr,
andar de balanco, que ndo quer ficar parada sé ouvindo os
outros brincar”. (F6)

No entanto, para outros familiares a crianga com DV ndo tem possibilidades de
frequentar a escola regular. Isso em funcdo das diversas dificuldades oriundas da deficiéncia e
barreiras imposta pela limitacdo visual. A necessidade de adaptacdo a um ambiente que nao
atende as necessidades dos deficientes visuais acarreta na irrealizacdo da vontade de ver a
crianga matriculada em uma escola regular.

“Nem vejo isso, acho que ela ndo vai se adaptar. O

ambiente ndo e adaptado. Além disso, hd o preconceito e a
falta de paciéncia”. (F3)

Reconhecem como uma necessidade de adaptacdo a aceitacdo das outras pessoas

frente a permanéncia da crianga com DV na escola regular. H& preconceito e ndo aprovacgéo



por parte dos profissionais da escola regular da manutencdo da crianca. Muitas pessoas

destacam os contrastes das criancas e as diferengas quanto as necessidades e limitagoes.

“Nao sei como as pessoas vao agir, mas ele se adapta [...].
E um medo de todas as maes [...] quando eles forem para
uma escola normal. Entdo comeca outro problema: como
as pessoas vao ver ele 14, se vdo aceitar, se ndo vai ter
aquelas comparacGes e se sdo vao saber atender as
necessidades dele” (F6).

Para alguns familiares a preocupacdo com a frequencia das criangas com DV na escola

regular deve-se ao despreparo dos profissionais da educacédo e das demais pessoas. A falta de

adaptacdo do ambiente, a caréncia de pessoas que acompanhem a crianca e, ainda, a atencdo

exclusiva necessaria em alguns momentos dificultam a permanéncia dos deficientes visuais na

escola regular.

“Converso com meu marido sobre isso, ndo tem opgoes.
As escolas estdo acostumadas com criangas normais, que
enxergam, criangas normais. Acho que ndo tem recursos
nas escolas. Quem vai saber lidar com ela? Sera que vai
ter uma para professora para ler para ela? Vai ter uma para
levar ela no banheiro? Uma professora que vai aprontar a
merenda na hora dela comer? N&o vai, ndo vai ter uma
professora so para ela!” (F3).

“Acho que ele conviveria muito bem com criangas em
escolas normais. O problema é que as pessoas nao estdo
preparadas para aceitar” (F17).

Uma das questdes levantadas foi a preocupagdo com o comportamento da crianga com

DV na escola regular. O fato de ser fregiientada por criangas ndo portadoras de deficiéncia na

percepcdo dos entrevistados faz com que esta se torne um ambiente favoravel ao abuso ou

maus-tratos da crianca com DV.

“Tem uma coisa boa é que ela ndo se solta na escola, sO
em casa. Os irmdos (homens) dizem que ela tem que se
comportar no colégio, se incomodam com os ‘modos’
dela. Dizem que ela é uma moca e por ser cega 0S outros
meninos podem até abusar dela. Isso para mim é bom,
porque eles me ajudam a ensinar ela as coisas, de como é a
vida, todas as coisas da vida” (F9).

“Ano que vem ele vai para a escola normal. A mae dele
quer que ele va. Eu fui algumas vezes na escola que ele



vai ir ano que vem. Fui ver como eram as coisas, mas para
te ser sincera me deu medo. As coisas |& ndo sdo proprias
para ele, ndo tem o que tem aqui e as pessoas nao sabem
como lidar com meu neto. Eu sempre acho varios lugares
perigosos para ele, acho que ¢é coisa de avd preocupada”
(F6).

Quadro 9 — As vivéncias da crianca portadora de DV na escola regular

Fendmeno: Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes ambientes de
convivéncia

Componentes/Cadigos

Achando que vai ser normal quando a crianga for para a escola regular

Achando que a crianca vai se sair bem na escola regular

Tendo algumas dificuldades na escola regular

Precisando conhecer a escola primeiro

Achando que a crianga terd para problemas com a seguranca na escola regular
Acreditando que 0 sucesso na escola vira da vontade da crianga

Achando que a crian¢a ndo iria se adaptar a escola regular

Achando que as escolas convencionais ndo estdo acostumadas com criangas
cegas

N&o se soltando na escola

Tendo que se comportar na escola

Achando que ndo ha recursos nas escolas convencionais para o atendimento de
criangas cegas

Achando que nas escolas convencionais ndo véo saber lidar com criangas cegas
Achando que nas escolas convencionais ndo vai ter uma professora para ler s6
para a crianga cega

Achando que nas escolas convencionais ndo vai ter um professora para ler s6
para levar a crianga cega ao banheiro

Achando que nas escolas convencionais ndo vai ter uma professora sé para
aprontar a merenda na hora da crianga cega comer

Comecando outro problema quando for para a escola regular

Indo na escola normal

Gostando mais da escola normal que a escola de cegos

Gostando de brincar com as criangas mais agitadas como ela.

Gostando de correr

Gostando de andar de balango

Né&o querendo ficar parada sé ouvindo os outros brincar

Levando o neto para escola regular

Reconhecendo novo ambiente escolar

Se preocupando com 0 hovo ambiente

Sentindo medo do ambiente da escola regular

N&o deixando faltar os remédios dela

Escolhendo que remédio a crianga ira tomar

Entregando o remédio para a crianga ja com 0 COpo na mao

Convivendo muito bem com criangas em escolas normais;

N&o sendo preparadas as pessoas




6.2.4 Achando dificil cuidar a crian¢ca com DV na rua

Os deficientes visuais apresentam inimeras dificuldades para ambientar-se na rua.
Varios sdo 0s riscos e perigos que correm, somados & intolerancia e impaciéncia das pessoas.

O preconceito é uma das barreiras a serem rompidas na rua pelas criancas com DV.

“Um dia que eu entrei no dnibus com ela o que ja é horrivel
para quem é assim, cega. Uma velha olhou para mim e
disse: A tua filha é doente? Eu respondi que ela ndo era
doente, mas que ela era especial. Ai a velha respondeu bem
assim pra mim: E, ela tem que dar o banco para eu sentar.
Falei que ela tinha pago a passagem e que nao ia deixar ela
levantar para dar lugar para uma pessoa que mais tarde vai
para um baile de velhos. Foi uma discussdo enorme no
oOnibus porque ela me disse que a minha filha tinha que dar
lugar para os mais velhos. E isso, as pessoas ndo percebem
que ela € especial. Tive que buscar ela porque ela tinha sido
arrastada pelas pessoas dentro do 6nibus. Tem pessoas que
atropelam ela. Entdo, vou dar lugar e ter que cuidar ela todo
o caminho de pé? Prefiro pagar a passagem e aguentar 0s
comentarios ” (F8).

O prevalecimento das demais criancas sob a condicdo limitada da crianca com DV

esta presente como uma dificuldade destacada pelos cuidadores familiares.

“Ela quer sair para rua, 0 irmao esta na rua com as criancas
e ela quer estar também. Eu falo que ele é um menino, que
sabe se defender. Digo pra ela que as criangas vao judiar,
que se prevalecem na rua e como ela se defende? Ela diz
que aprende a se defender” (F9).

A falta de preparo das pessoas e a estranheza com a condic¢éo do deficiente visual leva

a familia a evitar lugares e passeios com a crianga com DV.

“Em casa a gente ja estd preparado, mas quando chegamos
com ela nos lugares assim é complicado e as pessoas ndo
estdo preparadas para ver. Por isso a gente evita sair muito
com ela na rua” (F12).
Os perigos a que estdo expostas as criangas com DV envolvem principalmente aqueles
relativos ao transito e ao trafego de automoveis. Nas ruas, em fungdo dos riscos, 0 menor

deficiente precisa por em pratica as habilidades adquiridas com os outros sentidos



preservados. A audicdo e o tato sdo os sentidos primordiais para a locomogéo das criangas

com limitagdo visual nas vias urbanas.

“Olha, os cuidados que tenho mais ¢ quando ele sai na rua
mesmo. Ele quer atravessar sem se segurar em mim, s6 com
a bengala porque ele confia nela. Ele me diz que escuta bem
0s carros, sabe quando vem moto e que desvia quando tem
buracos s6 que eu fico com receio de deixar andar assim na
rua. Eu tento segurar ele, mas ele foge de mim, quando me
dou por conta ele ja esta no meio da rua. Eu olho para um
lado, para o outro e quando vejo l& vai ele atravessando
antes de mim” (F6).

“Uma das preocupagbes sdo com os carros. Como ela
atravessa a rua? Quem enxerga pode ser atropelado!
Também o movimento, muita gente! Ninguém respeita,
passa por cima do ceguinho e pronto (risos)” (F16).

“Teve um dia que um carro estava com o0 som bem alto e eu
fiquei pensando que isso ia atrapalhar ele para ouvir as
outras coisas. Que nada, quando cheguei perto dele ele se
virou e falou comigo. Entdo, o som alto de alguma coisa
ndo atrapalha para ele ouvir quando estdo chegando pessoas
ou se tem carro vindo. Isso é bom!” (F17).

“Quando vamos passear eu saio de mao com ele para todos
os lugares. N&o deixo ele solto porque ele quer correr e a
gente ndo deixa” (F1).

“Ela anda bem nos lugares e isso me preocupa (risos)
porque assim ela conhece mais pessoas, conversa com mais
pessoas. Ela anda de bicicleta na frente da minha casa e eu
fico sentada olhando. Se vem uma pessoa estranha falar
com ela ja me levanto e vou ver quem €. Se vem carro entao
eu corro e grito que vem carro. Ela vai na venda para mim
comparar coisas para o almogo, comparar pdo, mas sei
quem atende ela 14, eles sabem que ela é cega ai atendem
direito, mandam ela ir direto para casa” (F5).

A violéncia somada ao risco de assaltos preocupa as familias e dificulta a vida dos
deficientes visuais nas ruas. Os familiares ainda chamam atencao das criancas com DV para a
maldade e a facilidade da crianca ser enganada. Apesar das limitagdes da deficiéncia visual e
dos perigos das ruas, os familiares relatam que as criangas gostam de frequentar locais

movimentados.

“De todos lugares que ela vai 0 que mais me preocupa é a
rua mesmo. Andar na rua por causa da violéncia. Tenho
medo de deixar ela ir em certos lugares mas ela gosta, ela



gosta de lugar bem movimentado, ndo sei como ela néo fica
com medo! Eu me sinto mal em lugares que tem muita
gente, mas ela ndo, s6 me pede ajuda e vai comigo, anda
normal na rua. O professor da locomoc¢do me chamou
atencdo porque ela fez queixa para ele, disse que eu nao
deixava ela tatear as ruas com a bengala. Ai ele veio e me
disse: “Tu ndo podes querer mostrar tudo para ela na rua,
deixa ela descobrir o final da calcada, o final da rua, essas
coisas”. Mas eu tenho medo da violéncia mesmo, 0 mundo
é perigoso, tem muita gente ruim, muita maldade e ela é
facil de enganar, ai tenho medo que ela passe por alguma
coisa de perigo” (F14).

“Ele tem celular e fica no bolso, e se alguém tenta roubar?
Uma amiga foi roubada dentro da farmécia e ela enxerga, se
encostaram e levaram o celular da bolsa dela. Meu filho
pode ser roubado também, mesmo que eu esteja do lado
dele. Agora mesmo no final de ano ele quer ir comigo fazer
comparas nas lojas, por ai tu imagina, aquele monte de
gente e eu tendo que cuidar os carros, as pessoas, segurar
ele para atravessar a rua, me preocupar com os roubos e
ainda escolher as coisas. No verdo ele gosta de sorvete s
que ao invés do que eu compro de pote ele quer o da
sorveteria. Ai temos que ir na sorveteria, mas isso tem tudo
aquilo que te disse. E complicado, cuidar ndo é facil. A
gente pensa e pensa como vai cuidar e acaba cuidando do
mesmo jeito, como se ele fosse incapaz e ndo &, sei que ndo
¢” (F10).

Os perigos e 0s riscos que ameacam as criangas com DV comprometem a conquista da

futura independéncia dos portadores de limitacao visual.

“O perigo de andar na rua, vai ser complicado porque como
ela vai andar na rua? Sozinha? Por exemplo: se ela trabalha
e solta do servigo & noite? Vai vir devagarinho na rua
tateando as coisas. [...] Vejo que é perigoso para quem
enxerga. Ja tem risco. Penso, imagino se um assaltante vé
uma cega de noite, sozinha, andando devagar porque tem
que tatear cada calcada. E isso acho que ndo vai deixar ela
ter muitas oportunidades. Na nossa casa ela vai ser bem
independente quando for adulta, sempre [...] mas na rua é
diferente, é outra coisa”. (F5)



Alguns familiares também evitam levar a crianca com DV para a rua em fungdo da

sensibilidade da crianca a luz solar, que resseca os olhos e ocasiona ardor e incémodo.

“Quando saimos nos temos o maior cuidado, ela ndo
caminha ainda, anda de carrinho. Temos muito cuidado com
o sol. Ela ndo enxerga, mas o sol arde os olhos dela. Ela
sempre sente ardéncia. Se o dia estd com sol muito forte eu
evito em sair com ela. Quando eu saio com ela tem que ser
em lugares fechados ou mais de tardezinha que ndo tem sol
tdo forte” (F3).

O desconhecimento dos perigos e a inocéncia das criangas sdo fatores que aumentam a

suscetibilidade a assaltos, roubos ou outras formas de violéncia nas ruas.

“Esses dias eu estava falando com a vizinha e ele ouvindo
comigo, ai depois que saimos ele me disse: Mae, tu deixa eu
ajudar ela? Ela quer cortar a grama! Tu imagina, achas que
eu ia deixar ele mexer em cortador de grama? (risos)
Nunca! Ai tirei da cabeca dele de ajudar a vizinha” (F6).

“Os perigos da rua eu conhego, mas ele ndo. Eu acho que
ele ndo tem nem ideia de como séo as coisas na rua mesmo.
Tudo que pode acontecer, ele pensa que eu cuido sé para ele
néo ser atropelado, mas nao” (F17).

“A tinica coisa que fago quando ele vai a lugares estranhos €
dizer que ele tem que ter cuidado com os estranhos. 1sso é
sempre falado para ele. As pessoas que convivem com ele
sdo pessoas que eu conheco, sdao as minhas amizades. Eu
digo para ele se cuidar. Ele ndo brinca na rua, € s6 na
escola, porgque aqui € uma convivéncia boa. Ele ndo tem a
nog¢&o do perigo e eu tenho muito medo” (F1).

Quadro 10— Achando dificil cuidar a crianga com DV na rua

Fendmeno: Organizando-se para cuidar a crianga nos seus diferentes ambientes de

convivéncia

Componentes/Cadigos

Né&o percebendo que trata-se de uma crianga especial

Tendo sido arrastada no énibus

Sendo atropelada pelas outras pessoas no énibus

Reconhecendo o cuidado é dificil fora de casa

Cuidando na rua (ambiente)

Sentindo medo de deixar livre na rua

Sentindo receio de confiar nos outros 6rgaos dos sentidos do filho
Tentando segurar a méao do filho para andar na rua

Cuidando do filho na rua

Perdendo o filho em uma loja

Ficando com medo que acontecesse alguma coisa

Sentindo responsavel pelo que pode acontecer com o filho na rua




Tendo todo cuidado com o filho na rua
Conhecendo bem os perigos da rua
Entendendo que o filho ndo conhece os perigos da rua
Né&o cuidando apenas para o filho ndo ser atropelado
Cuidando para o filho néo ser assaltado do na rua
Pensando que os sons ambientais atrapalham o filho para andar na rua
Né&o deixando o filho ajudar a vizinha a cortar grama
Dando a mdo para 0 neto na rua
Avisando para o neto que chegou o final da calgada
Colocando o neto na cadeirinha para evitar que caminhe pelo supermercado
Tendo cuidado com a cadeira de rodas na rua
Tendo cuidado com o sol nos olhos da crianga
Indo somente a lugares fechados por causa do sol
Saindo somente a tardinha por causa do sol
Se atrapalhando para cuidar na rua
Eu ja me atrapalho, dependendo de onde vou me canso
Tendo medo de deixar a filha ir em certos lugares
Se preocupando com a filha na rua
Reconhecendo que a filha tem curiosidade sobre as coisas que acontecem na
rua
Ela me perguntava as coisas dos lugares, mas por que tava com medo, hoje ela
me pergunta mas é diferente, é porque ta com curiosidade
Ficando preocupada com a independéncia da filha nas ruas
Ficando preocupada ao ver a filha conversando com as pessoas
Ficando preocupada ao ver a filha andar de bicicleta na rua
Ficando preocupada em ver filha falar com estranhos
Gritando quando vém carro na rua
Se sentindo orgulhosa de ver a filha ir na venda sozinha
Querendo brincar na rua com o irmao e as outras criangas
Dizendo que as criancas da rua véo judiar da crianga
Dizendo que aprende a se defender
Achando que vai ser complicado a crianga com DV andar na rua sozinha
Achando que vai ser complicado a crianga vir bem devagar na rua tateando as
coisas
Um dos para problemas é andar na rua, porque ela quer andar livre de mim,
mas as calcadas ndo deixam.
Tendo dificuldade de andar nas cal¢adas ndo deixam
Dizendo que as pessoas na rua ndo respeitam os cegos
Dizendo que as pessoas que passam na rua passam por cima do cego
Achando que séo as pessoas que dificultam para o cego ser independente
Achando que as pessoas ndo tem paciéncia com o cego
Achando que as pessoas querem tudo correndo
Solicitando que as pessoas tenham paciéncia com o cego
Dizendo que ele tem que ter cuidado em lugares estranhos
Falando sempre a mesma coisa
Conhecendo as pessoas que convivem com ele
Sendo minhas amizades
Achando que é perigoso tanto para menino quanto para menina
Dizendo para ele se cuidar
N&o brincando na rua, apenas na escola, sendo uma convivéncia adequada




6.3 PROMOVENDO ESTRATEGIAS PARA O CUIDADO A CRIANCA COM DV

Esta categoria é formada pelas subcategorias: Estimulando a crianca com DV,
Superprotegendo a crianca com DV, Querendo informar-se sobre a DV, Cuidando da
segurancga da crianca com DV e Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a

crianca com DV.
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Diagrama 4 — Promovendo estratégias para o cuidado a crianga com DV

6.3.1 Estimulando a crianga com DV

A familia é a base do desenvolvimento humano e cabe a ela a tarefa de oferecer a
crianca com DV condi¢Bes para o crescimento e desenvolvimento como individuo capaz,
dentro de suas potencialidades, limites e realidades. Para a estimulacdo a familia precisa
entender a crianca com limitacdo visual é, antes de tudo, um ser total, evitando focalizar a

atencdo apenas nas incapacidades e problemas oriundos da DV.

Uma das formas de estimulacdo é a cobranga de responsabilidades e o incentivo a
realizacdo de atividades do lar adequadas a idade da crianga com DV. Tarefas como arrumar a
cama, lavar louca, dobrar e guardar roupas, cuidar da casa e dos irmdos menores Sao

escolhidas pelos familiares cuidadores para estimulacéo.

“Ele conhece o lugar de cada coisa. Hoje eu arrumo a casa e
digo para ele me ajudar, coloca os talheres na mesa todos os
dias para o almogo. N&o sei como vai ser depois, hoje eu
ensino o que ele pode aprender hoje. Ele me ajuda. Como eu
te disse: ele ndo pode depender dos outros para o resto da
vida, ndo pode! Pode até demorar, mas vai conseguir, isso eu
sei que ele consegue. Ele vai ocupar o espacinho dele no
mundo, aos poucos ocupa” (F1).

“Mando ele se levantar e fazer as coisas, nada de ficar com
peninha, nada de sentar e pedir tudo nas mdos. E ainda faco
ele ir na padaria comigo, no supermercado, na farméacia, em
tudo. Ele pede os remédios para a balconista, tudo eu ensino.
Aos poucos, mas a gente faz ele aprender a fazer as coisas
sem ajuda. Ele precisa aprender a se virar bem nos lugares
que vai. Ensino ele a andar na rua, faco porque ele anda
muito bem, ele é perfeito na rua. [...] Tem as
responsabilidades das tarefas da escola. Depois ele pode jogar
futebol e videogame, s6 que tem que arrumar a cama. Ele s6
vai para o jogo de futebol se ele fizer tudo isso. Meu irmao
faz churrasco em dia de jogo e ele sé vai se ele se comportar
e fazer as coisas durante a semana em casa ou na escola, tudo
que é responsabilidade” (F2).

Alguns familiares ndo reconhecem suas a¢cdes como agOes de estimulagéo a crianca. A
criagdo de espacos motivadores, que inspiram confianga ja € considerada como acoes

estimuladoras. Ha estimulagdo quando a familia proporciona a méxima interagdo da crianga



nas diferentes situacBes do cotidiano, no proprio banho, refeicdo, na participacdo em jogos,

masicas, e exercicios simples que auxiliam no desenvolvimento motor.

“Olha ndo faco nada, na escola me dizem que eu tenho que
fazer s6 que eu ndo sei dar esses estimulos. Aqui no colégio
elas falam que eu tenho que soltar mais ela [...]. Nos
inventamos umas folhas bem grandes com furinhos, a gente
faz um desenho, fura a volta dele todinha e da para ela tocar e
pintar dentro depois. Deu certo, a gente desenha cachorro,
casa, carro, tudo que ela gosta e pergunta a gente vai
desenhando e furando. Assim com o desenho ela vai
aprendendo a forma das coisas, como séo. [...]” (F9)

“L& em casa é como te falei, sdo seis filhos mais eu e meu
marido e mais trés filhos dele. Ai dou responsabilidades
desde cedo para elas. Todas tém que arrumar a cama, dobrar
roupas, ajudar a colocar roupa na corda, elas tém que fazer
isso. Também precisam ajudar a cuidar da mais nova, de dez
meses. E isso eu faco porque um dia eu vou faltar [...] Ela
memorizou o0 caminho da casa para a escola. Ai ela leva e
traz a irma menor” (F18).

“Ela grava as coisas, sinto muita pena quando a gente acaba
esquecendo e tirando alguma coisa do lugar sem avisar para
ela. Entdo, ela fica parada procurando e se irrita. Mas eu
estimulo ela a se movimentar pela casa e na frente de casa,

porque ela tem que aprender a se movimentar no espago”
(F5).

“Ela ¢ muito esperta, ai fica mais facil. Ela ainda ndo se
penteia. Pelo menos ela tenta, mas ndo consegue. Acabo
fazendo de novo a ‘colinha’ dela. E tem o problema que ela ja
menstrua. Ai eu ensino a troca do absorvente, mas ela se
atrapalha para tirar as fitinhas aquelas. Ai ela cola mal. Isso é
uma dificuldade. [...]. O que ela ndo tem é muita dificuldade
em aprender. Tudo que eu fago ela quer fazer. [...]. E incrivel
CcOmMo uma crianga cega pode coisas” (F10).

Testar a meméria e a capacidade de percepcdo da crianca quanto as mudangas
ambientais sdo acOes adotadas pelos familiares cuidadores para estimular e, ainda verificar a
manutencdo das demais habilidades infantis. As criancas com DV sdo cobradas quanto a
realizacéo de atividades tateis e auditivas que dao énfase a opera¢des mentais e a desenvolver
a nogdo de espaco, aprendendo a discernir, reconhecer e transitar sem dificuldades no

ambiente domiciliar.

“Tem dias que gosto de testar ela. Eu baixo o volume da
televisdo cada vez mais, para ver se cada vez mais a escuta
dela fica boa. Isso eu fago! As vezes eu escondo coisas nas



gavetas dela, para ver se ela repara. Ela sempre repara. Tem
coisas que fico impressionada, que eu ‘armo’ para ela, mas
ela nunca cai. Os irmdos ficam com pena, mas acho que €
meu jeito de fazer ela ser mais esperta dentro de casa. Eu
digo para eles que ela tem que notar as coisas sem a gente
ficar dizendo. Eu s6 aviso sobre o lugar do colirio, o resto
deixo que ela se vire” (F6).

“A gente colocou um colchao no chao, como tem aqui, com
0s brinquedos para poder estimular igual as professoras.
Comparamos brinquedos parecidos com os que elas usam na
sala, ai 14 em casa a gente continua com o que elas fazem
aqui” (F11).

“Mas vale a pena, vale mesmo porque ela melhora com a
estimulagdo da professora. Em casa ela comegou a prestar
mais atencdo nos brinquedos porque aqui as professoras
estimulam com os brinquedos. Elas usam brinquedos e em
casa ela quer brincar com os brinquedos que sdo parecidos,
isso j& € um grande passo. Eu acho que se ela melhorar vai
melhorar para a gente também. Quem sabe eu crio mais
coragem de deixar ela com as pessoas. Acho que se ela ficar
mais esperta com as coisas que fazem aqui na escola eu posso
criar coragem e deixar ela mais livre” (F14).

“Faco a gente ficar na escuriddo de proposito e espero até o
momento que ele vai perceber que estamos no escuro. Tem a
coisa de esquecer os remédios que também € de proposito. O
que eu acho que ele pode fazer eu deixo ele fazer. Um dos
segredos é ndo chamar atencdo para os erros. Nao deixar ele
perceber que errou. Eu deixo ele tentar fazer tudo, mesmo
que ele suje as coisas. Para isso tem agua e sabdo. Nao gosto
que ele perceba que estou preocupada com os erros dele.
Acho que ele continua tentando porque deixo ele fazer, nunca
cobrei que ele ndo sujasse as coisas” (F18).

“Eu pego ajuda dele em casa [...] e eu digo para ele que se ele
quer ser uma pessoa com estudo tem que comecar a fazer as
coisas sozinho em casa. Ele me ajuda na louga sempre [...] ele
arruma a caminha dele [...] dobra as roupas. Faco ele se virar
em casa [...] para aprender desde cedo. N&o sei até quando eu
vou estar com ele” (F19).

“Eu incentivo muito ele. As vezes, quando ele nao quer fazer
as coisas eu digo: Ah coitado do ceguinho! Ele acha graga!
Parece mentira minha, mas ele é muito inteligente. Demais.
Entdo ndo preciso estimular muito mais que isso. Eu procuro
ensinar ele a andar por toda a casa, a ir sozinho no banheiro,
no quintal” (F11).

“Nao tiro os obstaculos do caminho. Ela tem que perceber
que tem que desviar. [...] Vai saber que ali tem uma cadeira



ou uma porta [...] tem que aprender a sentir os obstaculos”
(F5).

Uma outra maneira de estimulacdo adotada pelos familiares cuidadores é o tratamento

da crianca com DV de forma igual a das outras criancas videntes. O tratamento igualitario

quanto as responsabilidades faz com que a crianca busque a superacdo das dificuldades a cada

dia.

“Tem gente que se impressiona que eu chamo a atencao dela
como chamava a dos outros irmdos, mas acho que é assim.
Tem que ser igual. Ela tem que ter as mesmas
responsabilidades” (F6).

Na concepcdo dos familiares cuidadores, a descricdo dos demais ambientes ou dos

objetos encontrados neste favorece o entendimento da crianga quanto ao mundo e facilita suas

relacBes com este. Narrar fatos diarios aproxima a crianca daquilo que é distanciado pela

limitacdo visual.

“Se eu estou vendo um filme ou a av0 dela esta vendo novela
a gente fica dizendo como sdo as coisas, tipo 0 que € uma
piscina. Esses dias ela me perguntou o que tinha na novela?
Ai eu expliquei. A avo dela é que explica muita coisa, o que é
um navio, um pato, as flores. Ai ela tenta gravar. As vezes se
confunde porque sem enxergar é mais dificil para ela
entender bem. Um dia ela ganhou um carrinho de bebé para
as bonecas. Ai ela achava que o carro que a gente anda €
igual a um carrinho de beb&? Ela tem dificuldades para
entender as diferencas ” (F5).

“Quando estéd no carrinho de supermercado ele passa o tempo
todo perguntando o que eu estou comprando. Ai ele coloco
tudo que compro nas maos dele antes de colocar dentro do
carrinho” (F16).

“Quando fago comida ele fica na volta porque diz que quer
aprender porque um dia vai fazer a comida dele [...] Hoje
penso diferente daquela época. Eu achava impossivel ele vir a
escola sem mim. Nunca pensei que fosse pagar uma van para
trazer ele, que deixaria ele aqui e faria outras coisas em casa
tranquila. Depois que ele passou a vir de van ele esta
diferente. Acho que a liberdade de ir e vir fez ele evoluir. E
isso que as professoras dizem, que precisa de estimulo e
espaco para ele poder ser independente” (F13).

Os familiares acreditam na ideia de que criangas com DV precisam de auxilio que as

encoraje a manipular, transferir e soltar os objetos. Para eles a aprendizagem depende dos

estimulos que a crianga recebe. Ha dificuldades na realizacdo de movimentos coordenados



com 0 corpo inteiro e, também, nas atividades em que ha emprego especifico de certas
habilidades. Com a estimulagdo adequada, a familia consegue observar um melhor

relacionamento da crianga com DV com o ambiente e com as pessoas a sua volta.

“O que ela sabe fazer eu deixo, deixo bem mais livre que a
mée dela. Se a mée dela sonha o que ela faz l1a em casa
morre. Eu fago ela me ajudar. Ela adora fazer as coisas de
casa comigo, da risada que eu digo que a mée dela ndo pode
saber. Mostro tudo que ela me pede, explico tudo porque ela
tem que saber mesmo. Comprei um celular para ela e ensinei
a telefonar. Ela liga, sabe discar os numeros e eu disse que
esse celular ¢ para ela pedir ajuda se um dia precisar” (F9).

Parte do processo de estimulacdo desenvolvido pelos familiares cuidadores
compreende a criacdo de espaco de relacionamentos entre a crianca com DV e outras criangas
normo-visuais. As diversas sensacfes obtidas atraveés das brincadeiras com 0s irmaos
favorecem a construgdo da ideia de companheirismo e evitam o isolamento do menor

deficiente.

“Digo para ela que se ela quer sair com a irma que ¢
mocinha, ela também tem que ser uma mocinha. Tem que me
ajudar e saber se cuidar como a irma dela. [...] acho que néo
estd na hora de cobrar tarefas mais adultas, mas digo isso
igual. Mostro para ela o que a irma mais velha faz e falo que
ela tem que fazer igual. Faco ela copiar tudo que é de bom da
irma. Minha filha mais velha é bem organizada [...] sabe onde
deixa as coisas e sempre ajuda a arrumar as baguncas da casa.
Cobro que ela seja assim. Se quer ter direitos em casa tem
que ter as responsabilidades dos irmdos. Nada de ser cega!
Isso para mim ndo faz ela nem melhor nem pior. Quando ela
brinca com os irmdos digo que ela tem que ter as mesmas

responsabilidades, tem que ser amiga deles e dividir tudo”
(F10).

A falta de paciéncia é uma das barreiras que pode dificultar a estimulacdo da crianca

com DV. O familiar cuidador necessita de calma e adaptar-se aos ritmos de aprendizado

infantil na presenca da deficiéncia visual.

“O que ainda ndo consegui ensinar, por falta de paciéncia
minha, é amarrar o ténis, mas por falta de paciéncia minha
mesmo” (F19).

Quadro 11— Estimulando a crianga com DV




Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a crianga com DV

Componentes/Cadigos

Deixando ndo fazer algumas coisas que podem machucar e ndo tirando o0s
obstaculos do caminho
Achando que ela tem que perceber que tem que desviar
Sabendo que ali tem uma cadeira ou uma porta
Aprendendo a sentir os obstaculos
Ficando mais facil, pois ela é muito esperta
Tentando se pentear mas nao conseguindo
Tendo menstruado, ensinando a troca do absorvente, ela se atrapalhando para
tirar as fitinhas, colando ele mal, sendo uma dificuldade
Tendo nenhuma dificuldade em aprender
Dizendo para a crianca cega ajudar
Mandando a crianga com DV se levantar e fazer as coisas
N&o deixando ele ficar com peninha de si mesmo
Né&o deixando a crianga com DV sentar e pedir tudo nas méos.
Fazendo a crianga com DV ir na padaria, no supermercado e na farméacia com a
mée.
Fazendo a crianga com DV pedir os remédios para a balconista.
Ensinando a crianca com DV aos poucos
Fazendo a criangca com DV aprender a fazer as coisas sem ajuda.
Achando que a crianga com DV precisa aprender a se virar bem nos lugares que
vai.
Ensinando a crianga com DV a andar na rua
Ensinando a crianga com DV a comer com o garfo
Descrevendo tudo que vé para a crianga com DV
Descrevendo tudo o que esta acontecendo a sua volta para a crianca com DV
Né&o fazendo nada pela crianga
Né&o sabendo estimular a crianga
Tendo que soltar mais a crianga
Tendo responsabilidade com as tarefas da Escola
Podendo jogar futebol e videogame sé depois de arrumar a cama
Indo para o jogo de futebol depois que fizer tudo
Sé indo para o churrasco se comportar
S6 indo para o churrasco se fizer as coisas durante a semana em casa ou na
escola
Né&o fazendo nada pela criangca com DV
Ensinando as coisas para que a crianca possa se virar sozinha no futuro
Né&o ficando mais na volta da crianca com DV
Inventando umas folhas bem grandes e furadinhas
Fazendo desenhos furados na volta para a crianga pintar
Aprendendo pelo desenho a forma das coisas
Dando responsabilidades desde cedo para os filhos
Tendo que arrumar a cama
Tendo que dobrar roupas
Tendo que ajudar a colocar roupa na corda
Tendo que ajudar a cuidar da irma mais nova que tem dez meses.
Achando que a mée néo estimula a crianga com DV como tem que ser
Memorizando o caminho da casa para a escola.
Levando e trazendo a irm& menor na escola
Tirando alguma coisa do lugar sem avisar. Estimulando a crianga a se
movimentar pela casa e na frente de casa
Tendo que aprender a se movimentar no espago
Mostrando para a crianga o0 que a irma faz
Dizendo que ela tem que fazer igual a irma faz
Querendo que ela copie tudo que é bom na irma
Tendo que ser organizada igual a irma




Tendo que ajudar arrumar as baguncas da casa igual a irma

Tendo que assumir responsabilidades se quiser ter direitos em casa
Achando que ainda néo é hora de cobrar da crianca coisas de adultos
Ensinando os sobrinhos como brincar com a crianca cega

Ensinando os sobrinhos que tem que dar as coisas na mdo dela

Dizendo para a crianca como S8o as coisas

Explicando o que esta acontecendo na novela

Chamando a atencdo da crianga como chama a dos irmaos que enxergam
Tratando a crianca igual os outros filhos

Gostando de testar a crianca

Baixando o volume da televisdo cada vez mais para desenvolver a escuta da

crianga
Escondendo as coisas na gaveta da crianga para ver se ela repara
Armando ciladas para ver se a crianca cai
Nunca caindo nas ciladas armadas pela mée
Tendo pena da crianca cega
Tentando fazer ela ficar mais esperta dentro de casa
Tendo que notar as coisas sem ninguém ficar dizendo
Avisando o local do colirio
Deixando que a crianga se vire sozinha
Tendo que ser uma mocinha
Tendo que ajudar a mée em casa
Tendo que saber se cuidar
Dando responsabilidades para a crianga
Tendo que saber fazer as coisas
Tendo que ter responsabilidades com os cadernos
Cobrando organizacdo dentro de casa
Fazendo o chimarréo
Sendo a companheira do chimarrao
Tendo que arrumar a cama
Tendo que ajudar a fazer as coisas
Colocando um colchdo com brinquedos no chdo para estimular a crianga
Procurando estimular igual as professoras da escola
Comparando brinquedos parecidos com 0s que a crianga utiliza na escola
Continuando com a estimulacdo realizada na escola
Fazendo a crianca ajudar nas tarefas da casa
Percebendo que a crianca adora fazer as coisas de casa
Dizendo que a mde da crianca ndo pode saber que ela ajuda em casa
Comparando um celular para a neta
Ensinando a usar o celular
Pensando se deixaria o filho fazer comida sozinho
Reconhecendo que o filho precisa de estimulos e espaco para evoluir
Observando que a crianga presta mais atencdo as coisas quando estimulada
Vendo que a crianga fica mais esperta com a estimulagdo da escola
Criando coragem de estimular a independéncia
Explicando para o neto o que estd comparando no supermercado
Fazendo ficarmos de propdsito na escuriddo
Esperando
Percebendo que estamos no escuro
Esquecendo de propdsito os remédios
Consentindo que ele faca o que se sinta capaz
N&o chamando atencdo para 0s erros
Deixando ele fazer tudo mesmo que suje as coisas
Impedindo que ele perceba que estou preocupada com os erros dele
Achando que ele continua tentando
Deixando ele fazer tudo
Permitindo que ele sujasse as coisas




Tendo afazeres em casa

Organizando a mesa para 0 almogo diariamente

Né&o sabendo como sera o futuro

Ensinando tudo que ele pode aprender no presente

Né&o fazendo diferenca a idade

Ajudando a mée

Falando a ele sobre a importancia de sua independéncia

Valorizando sua independéncia

Podendo demorar esse processo de ser independente

Sabendo que sera possivel

Conquistando o seu espa¢o no mundo.

N&o conseguindo ensinar ele a amarrar o ténis;
Faltando paciéncia minha para ensinar ele a amarrar o ténis.
Pedindo ajuda dele em casa;

Incentivando ele para o estudo

Fazendo as coisas sozinho em casa

Ajudando na louga sempre;

Arrumando a caminha dele;

Dobrando as roupas;

Fazendo ele se virar em casa

Aprendendo desde cedo

N&o sabendo até quando vou estar com ele
Incentivando muito ele quando ndo quer fazer as coisas;
Dizendo: _ Ah coitado do ceguinho! Ele acha graca!
Parecendo mentira minha, mas ele é muito inteligente.
Na&o precisando estimular muito mais que isso.

6.3.2 Superprotegendo a crianca com DV

Ac0des superprotetoras surgem a medida que os familiares cuidadores passam a poupar
as criancas com DV de uma série de experiéncias que, segundo eles, podem ser nocivas aos
portadores de limitacdo visual. Os familiares superprotetores colocam-se sempre em guarda
para defender as criancas de sofrimentos. A forma como a familia encara a condi¢cdo da
crianca com deficiéncia reflete no grau de superprotecdo infantil. A crianca necessita de
estimulacdo, de adaptacOes e de recursos que facilitem o desenvolvimento de habilidades e
competéncias de forma independente. No entanto, observou-se que 0 medo de que 0 mesmo
falhe, se machuque ou sofra frustracdes faz com a familia procure evitar que a crianca realize
determinadas atividades. Alguns pais e familiares passam a superproteger por projetarem na

crianca a culpa que eventualmente sentem pela DV da mesma.

A superprotecdo é reconhecida pelos familiares cuidadores. Estes admitem cuidar em
demasia em determinadas situacdes e dizem que ha momentos em que as criangas sdo tratadas
como eternos bebés, infantilizando-as. Percebeu-se que fazem pela crianga atividades que a

mesma € capaz, nao lhes dando responsabilidades ou a liberdade necessaria ao seu



desenvolvimento saudavel. Inclusive antecipam-se a suas necessidades na busca por supri-las,

inibindo suas iniciativas.

“Ah eu dou tudo nas mdos, alcanco tudo, ndo precisa nem
pedir” (F1).

“Reconhego que na casa da avo ela é tratada como um
nenezinho” (F4).

“[...] eu faco todas as vontades dela. Digo para minha mae que

a gente estraga ela. Ela ndo tem irmaos, é so ela. Ai fica assim
preguicosa. A gente faz tudo para ela em casa. Ela ndo tem
responsabilidade nem na escola nem em casa. SO as vezes ela
coloca as coisas no lugar: os brinquedos” (F5).

“Acabei criando ela como uma criancinha. Acredito que eu
superprotegi porque até o irmdo dela nascer se passaram oito
anos. Muita coisa nela ndo se desenvolveu porque eu tratei ela
como a pequenininha. As para professoras falam da
necessidade de estimular a independéncia, so que ela era filha
Unica. Acho que eu ainda tenho que fazer tudo” (F3).

“Nao deixo ela fazer nada sozinha [...] claro que tudo que ela
faz eu fico de olho porque ndo quero que ela errando fique
triste e sofra por ser deficiente” (F9).

“Vejo que a gente ndo deixa ela sentir a liberdade [...] tanto eu
como a avo. Até quando eu ndo tenho um tempo sé para ela eu
estou sempre ali! Acho que eu também ndo deixo ela sentir,
alcancar a liberdade!” (F2).

A superprotecdo a crianga com DV esté presente até mesmo no excesso de cuidados

com a medicacgéo prescrita.

“Tem uma coisa que € estranha: eu dou remédio para 0S meus
outros filhos, mas quando o remédio é para ela eu leio vérias
vezes como se faz. Sei que ndo tem nada a ver, mas parece que
eu tenho mais medo de dar remédio para ela do que para os
meus filhos que enxergam” (F15).

As acgdes superprotetoras sdo criticadas pelos demais familiares que orientam o

familiar cuidador dos riscos da protecéo excessiva.

“Depois tenho que fazer o almogo. O que me atrapalha é que
ela tem dificuldade para comer ai a comida dela é mais leve,
tem que ser amassada e eu tenho que dar na boca dela. Meu
filho disse que ndo precisa ser assim, mas gosto de ter esse
cuidado. Tenho medo que ela se engasgue feio” (F14).



“Me irrito quando as pessoas criticam 0 meu jeito de cuidar.
Ela precisa de mim e as minhas preocupagdes séo
preocupacOes de mée que vive com um menina cega dentro de
casa. As pessoas ndo entendem isso. E facil falar que fariam
assim ou desse jeito, mas na hora de viver isso é diferente”
(F15).

“A minha familia acha que ¢ bobagem cuidar dele como eu
cuido, do jeito especial que eu cuido. [...] Tu ndo fazes ideia
como é ouvir daqueles que podiam estar comigo, me ajudar,
que ele ndo tem nada, que cuido demais” (F11).

“Um dia me disseram que sou superprotetora € sou mesmo,
como ndo ser? J& vi que ele se esforca para que eu deixe ele
fazer as coisas sO que eu estou sempre de olho, cuidando.
Tenho medo que ele se machuque [...] Demorou muito para eu
deixar ele ficar com o0 meu pai. Eu achava que ninguém sabia o
que ele queria. Meu pai ficava muito irritado comigo, porque
queria me ajudar a cuidar” (F19).

Em algumas ocasiGes a superprotecdo ndo € percebida ou € mascarada como um

cuidado relativo a idade ou a fase da infancia.

“Claro que tem coisas que ainda ndo deixo ele fazer, mas

porque acho que nao esta na idade. Ele tem 10 anos” (F2).

Quadro 12— Superprotegendo a crianga com DV

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV

Componentes/Cadigos

Dando tudo nas méos da crianca

Tendo coisas que ainda ndo deixa a crianca fazer

Perguntando se a crianga queria ir ao banheiro

Perguntando se a crianca estava com sede

Tendo a impressdo de que a crianga ndo iria se atinar a fazer as coisas
Superprotegendo a crianga

Fazendo tudo pela crianca

N&o deixando a crianga pensar as coisas

Achando que a crianga teria dificuldades para tudo

Sendo criticada pela familia por cuidar demais

Ouvindo dos amigos e familiares que a crianca ndo tem nada
Ouvindo dos amigos e familiares que estava cuidando demais da crianca
N&o deixando a crianga cega sentir a liberdade

Estando sempre junto da crianca

Se assumindo como superprotetora

Estando sempre de olho na crianca

Estando sempre cuidando

Lendo varias vezes a receita antes de dar medicamentos para a crianca
Ficando sempre com a crianga

Tendo que fazer tudo pela crianca

Crianca a crianga com DV como uma criancinha

Ficando todo tempo na volta da crianca

Tendo que estar atrds da crianga o tempo todo




Sendo tratada pela avé como um nenezinho
Cuidando como se fosse incapaz

Fazendo todas as vontades do neto

Escolhendo as coisas pela crianca para ndo se atrasar
Fazendo todas as vontades da crianca

Achando que estragam a crianca

Achando que a crianca fica preguicosa

Fazendo tudo pela crianca em casa

N&o tendo responsabilidades nem na escola e nem em casa
Ficando de olho em tudo que a crianca faz

N&o deixando a crianga fazer nada sozinha

Se irritando quando é criticada pelo cuidado

Pedindo pros irmdos fazerem tudo porque ela é cega
Se aproveitando dos irméaos

Tendo que dar comida amassada na boca da crianga
Sendo criticada por dar comida amassada na boca da crianca
Tendo medo que a crianga se engasgue

Nao deixando ficar sob os cuidados do pai
Acreditando que ninguém sabe o que o filho quer
N&o esperando o filho pedir o que quer

Correndo para fazer tudo pelo filho

Correndo para alcancar as coisas pro filho

6.3.3 Querendo informar-se sobre a DV

Os familiares cuidadores acreditam que o conhecimento sobre as questdes que
envolvem a DV, o entendimento das necessidades das criangas com limitacdo visual e das
possibilidades de desenvolvimento saudavel facilitam o cuidado a estas. Entretanto, a baixa
escolaridade ou as limitacGes da familia em entender a condicdo da crianca dificultam a

compreensdo das causas, das consequéncias e das formas de cuidado ao menor com DV.

“Eu queria saber mais e ler sobre [...] eu ndo entendia muito
[...] néo estudei [...] foram uns trés ou quatro anos buscando
saber da cegueira. Até eu entender um pouco mais” (F1).

A busca de informacdes sobre a deficiéncia reflete também na esperanca em encontrar

uma forma de cura ou a minimizag&o da limitag&o visual da crianca.

“Eu queria saber se ndo dava para recuperar a visdo mesmo.
Até prestava atencdo quando falavam das células tronco.
Era uma esperanca se pudessem fazer os olhos dele de
novo. Ai era so trocar os olhinhos com problema por esses
que fossem feito com as células tronco. Mas me disseram
que isso ndo é para agora. Que vai demorar para poderem
fazer orgéos bons” (F19).



Com o auxilio dos profissionais da escola especial, os familiares cuidadores passam a

entender mais sobre a condicdo infantil, as necessidades e as futuras capacidades e

habilidades a serem conquistadas pela crianca.

“Com as professoras a gente aprende muito sobre uma
crianca com DV e como ajudar ela a se desenvolver
melhor” (F17).

Quadro 13— Querendo informar-se sobre a DV

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a crianca com DV

Componentes/Codigos

Querendo saber mais sobre a DV

Querendo ler sobre DV

N&o entendendo o que estava acontecendo

Passando a entender um pouco mais

Querendo saber se ndo dava para recuperar a vVisao

Prestando atencédo sobre as células tronco

Ouvindo que o tratamento com células tronco néo é para agora
Ouvindo que vai demorar para fazer 6rgaos bons

Aprendendo muito com as professoras

6.3.4 Cuidando da seguranga da crianga com DV

A seguranca do deficiente visual € um dos pontos levantados pelos familiares. Cuidar

de uma crianga com DV significa estar constantemente atento aos riscos e perigos eminentes a

gue esta estd exposta. Os maiores receios das familias estdo relacionados as possibilidades de

atropelamento ou perigos relativos ao transito.

“Ja vi cego ser atropelado. Vou querer ver a minha filha
embaixo de um Onibus? Ela sempre vai ter que ter uma
sombra. Eu ndo acredito na independéncia. Eles se perdem
mesmo que haja alguém” (F15).

“Como ela atravessa a rua? A gente que enxerga ja pode ser
atropelado! [...] Acho perigoso deixar muita coisa para ela.
Eu fiz um pauzinho para ela se mexer, é como se fosse uma
bengala. Ela usa para desviar daquilo que nao vé” (F3).

“O filho da minha vizinha adora ele, e esse rapaz comprou
uma moto e veio nos dizer. Meu filho disse: Tio posso subir
na tua moto? O rapaz colocou ele na moto e me fez sinal
perguntando se podia dar uma volta com ele? Meu coragéo
quase saiu pela boca. Ai ele saiu bem devagarzinho com ele
na rua e eu querendo correr atras. Tu ndo tens nog¢do! N&o



aconteceu nada, mas sei que podia ter dado zebra. Ele podia
ter caido ou se assustado. Ele passou a semana contando para
todo mundo e para mim disse que se eu ndo tivesse deixado
ele teria ficado muito triste. Agora deixei ele ir de van para a
escola. Claro que eu pensei bem antes de pagar a van porque
tinha medo que acontecesse alguma coisa no caminho. E s o
motorista que cuida das criangas” (F6).

Outra preocupacdo é com as pessoas estranhas, a maldade ou o risco de assaltos e
roubos na rua. Os familiares cuidadores colocam que, em funcdo da caréncia visual as

criancas estdo mais predispostas a sofrerem pela violéncia das ruas.

“Fora da escola e da nossa casa é diferente. Tem maldade,
tem gente estranha. Eu ndo deixo ela dar atencdo para
ninguém na rua. Quando vamos nas lojas eu fico sempre do
lado dela. Nao gosto que ela fique de papo com homens
estranhos. Ela ndo sabe que pode ser um tarado” (F10).

“E perigoso para quem enxerga. Ja tem risco. Imagina se um
assaltante vé uma cega de noite, sozinha andando devagar
porque tem que achar cada calgada?” (F5).

“Eu cuido dela assim. Se ela vai na venda que ela ndo
conhece eu digo para ela ndo dar atencdo para ninguém. E
perigoso conversar com quem nao se conhece” (F16).

“Mas eu tenho medo da violéncia mesmo. O mundo é
perigoso. Tem muita gente ruim, muita maldade e ela é facil
de enganar. Ai temo que ela passe por algum perigo” (F14).

“Deixo a casa sempre fechada, as grades com cadeados bem
trancados para poder ficar segura. Assim ele pode andar pela
casa, pelo patio sem eu ficar toda hora olhando para ver se
entrou alguém” (F4).

“La em casa o portdo vive fechado. Isso ¢ uma dificuldade
enorme porque como ela tem esse problema. N&o posso
desgrudar. Fico o tempo todo pensando o que ela esta
fazendo. Ai tranco o portdo para poder fazer as minhas coisas
mais tranquila” (F15).

As familias também destacam os cuidados com a prevencdo de acidentes dentro de
casa. Dentre os cuidados estdo as mudangas ambientais que minimizam os riscos de quedas,

cortes, intoxicacdo, queimaduras e choque.

“Agora ele s6 quer tomar suco em copo de vidro. Ele diz que
nos copos de plastico ndo tem graca. Até acho que o gosto
muda mesmo, mas ndo falo para ele. E incrivel, mas um dos
cuidados que eu tenho com ele é ensinar ele a ter medo das
coisas. Ele ndo tem medo e isso € perigoso. Se eu mudo



alguma coisa de lugar é so falar para ele uma vez que ele
memoriza” (F6).

“Nao largamos ele para nada. Eu e minha mulher nao
deixamos ele sozinho, ndo deixamos ele mexer no fogo em
casa, ndo mexe com faca, com coisas de cortar, é assim. Em
casa ele fica solto, mas na rua sempre de mdo com a gente.
Ele ndo fica na casa de ninguém. A gente ndo gosta de deixar
outras pessoas cuidando porque ndo vdo ter todos esses
cuidados” (F4).

“Nao deixo nada de produto de limpeza perto dela, perfume,
cremes essas coisas. Ela pode se confundir e usar errado.
Quando a mae dela sai com ela eu digo para ndo deixar ela ir
no banheiro da casa das pessoas sozinha. Ndo sabemos como
as pessoas guardam os produtos e tenho medo que ela se
confunda. Uma vez ela foi no banheiro e saiu suja porque ndo
sabia onde as pessoas guardavam o papel higiénico” (F9).

“Eu sempre acho varios lugares perigosos para ele. Acho que

é coisa de avd preocupada. Meu marido colocou protecdo nas
tomadas para ele ndo tentar ligar nada, tenho o cuidado de
ndo deixar ele chegar na cozinha na hora de preparar o
almogo” (F16).

Uma outra forma de cuidado com a seguranca é a ndo permissdo de que outra pessoa,
fora do nacleo familiar, cuide da criangca com DV.

“O que ¢ dificil é que onde vou tenho que levar ela. N&o
posso deixar com ninguém. Sé eu, meu marido e o meu filho
que é pai dela € quem cuidamos” (F3).

Preocupam-se com a seguranca da crianca com DV fora do domicilio, achando

importante que a mesma circule por locais identificados pela familia como seguros.

“E aquilo que as outras mies dizem: é um lugar proprio para
eles mesmo. Ninguém entra aqui (escola especial) sem ser
identificado. Isso é muito importante porque as criangas
daqui ndo enxergam. Imagina se acontece alguma coisa? Elas
ndo deixam qualquer um entrar. Isso jA& é um cuidado
enorme” (F19).

Quando percebem que a crianca é tratada como normal preocupam-se, por medo de
gue a mesma se machuque ou néo seja capaz de acompanhar o ritmo das outras pessoas com

guem convive.

“Tem horas que o coragdo de mie ndo aguenta Eles tratam
ele como se ele enxergasse normal, mas fico com medo. E se



ele cair de uma escada? E se ele ndo conseguir acompanhar o
ritmo das outras criangas?” (F11).

Quadro 14— Cuidando da seguranca da crianga com DV

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV

Componentes/Cadigos

Vendo os cegos serem atropelados

N&o querendo ver a filha embaixo de um 6nibus

Tendo medo que a crianga tome remédios errados

Né&o deixando a crianga pegar os remédios

Né&o deixando a crianga tomar remédios sozinha

Achando perigoso a crianga com DV sozinha

N&o aguentando ver o filho ser tratado do mesmo modo que oS outros sem
deficiéncia

Sentindo medo de ver o filho ser tratado do mesmo modo que 0s outros sem
deficiéncia

Dizendo para a crianca ndo dar atencéo para estranhos

Dizendo para a crianga que € perigoso conversar com quem ndo conhece
Achando perigoso a crianga andar na rua sozinha

Achando que tem risco andar na rua até para quem enxergar

Deixando o filho com deficiéncia andar de moto

Sentindo medo de deixar o filho andar de moto

Pensando bem antes de contratar a van para levar e buscar o filho da escola
Medo de deixar sob responsabilidade de outra pessoa

Entendo que é facil para as pessoas enganar a filha

Orientando a filha a ndo confiar nas pessoas

N&o deixando sozinha em nenhum ambiente

Tendo medo que a crianga caia e se machuque

Evitando que o neto tome suco em copo de vidro

Escondendo os remédios do neto para evitar intoxicagdo

Ensinando a ter medo das coisas

Acreditando que a falta de medo do neto pode ser perigosa

Deixando a casa fechada para proteger o neto

Falando para o neto quando muda as coisas em casa

Tendo medo pela seguranca da menina

Sempre achando os lugares perigosos

Tendo medo que a crianga atravesse a rua

Achando perigoso deixar muita coisa para a crianca fazer

Tendo medo da crianga ser atropelada ao atravessar a rua

Cuidando sempre com preocupagéo

Comparando cafeteira para evitar que a filha se queime

Mandando a filha cega tocar nas fechaduras para sentir se estdo fechadas
quando esta sozinha em casa

Cuidando para evitar intoxicagdo

Fazendo uma bengala para ajudar a crianca a caminhar

Usando a bengala para desviar

Colocando protecdo nas tomadas

N&o deixando o neto ficar na cozinha enquanto prepara o almogo

Né&o deixando a crianga com mais ninguém

N&o largando a crianga sozinha para nada

N&o podendo desgrudar da crianca

N&o deixando produtos e perfumes perto da crianca

Ficando o tempo todo pensando o que ela esta fazendo

Ficando com medo de deixar a crianga ir no banheiro na casa das pessoas por




causa dos produtos de limpeza

Cuidando na rua por causa da maldade das pessoas estranhas

Ficando sempre do lado da crianga na rua

Acreditando que a crianga ndo sabe que os homens séo tarados

Ficando com medo da seguranca na escola porque a crianga nao enxerga

6.3.5 Pensando no futuro da crianga com DV

Ocorre ainda a preocupacdo com o futuro da criangca com DV. A familia pensa como
vai ser a vida da crianca na sua fase adulta em relacéo a sua independéncia e a possibilidade

de ser cuidada por seu companheiro.

“Penso no amanha, como deixar ela para sempre presa com a
gente. Ela tem que ter a vida dela um dia. E se quiser casar,
como vai ser? O marido vai cuidar como a gente cuida?”
(F12).

Quadro 15— Pensando no futuro da crian¢ca com DV

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV
Componentes/Cadigos

Pensando no amanha

Pensando como deixar a neta presa para sempre
Acreditando que ela tem que ter a vida dela um dia
Pensando como sera caso a neta queira casar
Pensando se 0 marido cuidara da neta (F19)

6.3.6 Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a crianca com DV

Esta subcategoria € formada pelos componentes: Recebendo ajuda da familia para
cuidar a crianca com DV, N&o recebendo ajuda para cuidar a crianca com DV, Recebendo

ajuda de outras instituicdes e Tendo fé e esperanca.



Construindo uma rede de
apoio social para o cuidado a
crianga com DV

Recebendo N3o recebendo Recebendo Tendo Fé e
ajuda da familia ajuda para ajuda de outras esperanca
para cuidar a cuidar a crianca instituicoes
crianga com DV com DV

Diagrama 5 - Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a criangca com DV

6.3.6.1 Recebendo ajuda da familia para cuidar a crianga com DV

A ajuda para o cuidado a crianca com DV vem de alguns membros da familia. Em
determinadas situacfes cabe aos irmados o auxilio a atencdo das necessidades da crianga com

limitag&o visual.

“A mais nova até ajuda” (F1).
“Os irmaos, eles cuidam demais dela, até demais (F18).

Diante da deficiéncia infantil pode haver uma aproximacao entre 0os membros da
familia. E comum a unido dos demais familiares, uma associacdo que favorece o cuidado e
estreita os lacos em prol da atencdo a crianca. O cOnjuge, 0s primos, cunhados e 0s avés sao
citados como colaboradores no cuidado, mostrando que a familia se expande para cuidar de

seus membros.

“A ajuda da minha familia [...] se ndo fosse por eles eu ndo
teria a calma que eu tenho hoje em lidar com ele. Gragas a
Deus eu tenho uma familia que abraca ele comigo. Na hora
que me disseram que ele ndo ia enxergar mesmo a minha mae
foi muito boa para mim. Ela esteve sempre comigo. O meu
marido, também, me ajudou [...] eu tive a grande sorte de ter
uma familia que me ajuda. Minha prima, que € quase uma



irma, fica com ele para mim quando preciso, meus parentes
nunca me dizem ndo. Parece mentira, mas a minha familia se
juntou mais sabe, se uniu depois que aconteceu isso com meu
filho” (F11).

“Eu, minha esposa ¢ minha mae nos revezamos para poder
cuidar dela [...] Nos da familia sabemos tudo que ela tem, do
problema de estomago, a intolerancia a lactose, as convulsées
e a visdo que ela ndo tem. Toda familia é integrada no caso
dela[...]” (F5).

“Na minha volta ficou meu marido e minha cunhada, so! [...]
Gracas a Deus tenho meu esposo que me d& assisténcia, ele
vem comigo todos os dias na escola. Ele trocou até de turno
no servico para me ajudar. O remédio que ele toma é 250
reais cada caixa [...] minha cunhada que traz do Chui por 90
reais” (F11).

Em decorréncia da complexidade do cuidado a crianga com DV, h& a necessidade de

revezamento por parte dos membros da familia. Estes passam alternar o cuidado entre as

pessoas da casa a fim de facilitar a rotina diaria e atender as necessidades de toda familia.

“De cuidar posso te dizer que € assim: sou eu e a mée dela, ai
a gente se troca, eu cuido de dia e ela de noite. Ela trabalha e
deixa ela comigo todo dia. De noite ela pega la em casa e tras
no outro dia de manha. Isso facilita para mim e para a mée
dela que consegue trabalhar” (F3).

Quadro 16— Recebendo ajuda da familia para cuidar a crianga com DV

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV

Componentes/Cadigos

Sendo ajudada pela filha mais nova a cuidar a filha com DV

Recebendo ajuda da familia

Tendo a mée no momento do diagndstico de DV da crianga

Recebendo ajuda do marido

Tendo sorte de ter ajuda da familia

Tendo ajuda da prima para ficar com a crianga

Nunca recebendo néo da familia

Unindo-se para subsidiar o cuidado a crianga

Recebendo ajuda apenas do marido e da cunhada para cuidar a crian¢ca com DV
Recebendo assisténcia do esposo todos os dias para cuidar a crianga com DV
Trocando de turno para cuidar a crianga com DV

Acompanhando a esposa e a crianga a escola de cegos

Sendo ajudada pela cunhada para comparar os remédios da crianga com DV
Trazendo os remédios da crianga do Chui por um pre¢co mais barato

Se revezando para cuidar

Acreditando que ¢é a familia que sabe dos reais problemas da filha
Percebendo a integragdo da familia no caso de salide da filha




6.3.6.2 Nao recebendo ajuda para cuidar a crian¢ca com DV

Alguns cuidadores ndo recebem ajuda dos demais membros da familia no processo de

cuidado. Isso acaba por sobrecarregar um Unico cuidador e poupar a crianga com DV das

relagdes com outras pessoas.

“Eu ainda tenho um problema maior em casa. Os irmaos
tém vergonha dela. Ai ndo me ajudam a cuidar de jeito
nenhum” (F1).

“Te digo que em casa ndo tenho ajuda de ninguém. Muito
pelo contrario depois que ele nasceu todos se afastaram. A
casa mudou e as pessoas mudaram” (F11).

“Ainda mais que eu ndo tenho ajuda de ninguém em casa
para cuidar dela [...] nem o préprio pai dela me da forga [...]
ele acha que porque ela € cega é a méde que tem que cuidar
[...] ele s6 pergunta: vao operar? Ela vai ficar boa depois da
cirurgia? Como se enxergar fosse a condicdo para ele gostar
e cuidar da filha” (F16).

A falta de ajuda dos membros da familia faz com que o cuidador precise procurar

auxilio de pessoas de fora do ambiente familiar como os profissionais da saide ou da

educacéo.

“[...] tem horas que parece que falta mais ajuda. E ai que
procuramos os profissionais” (F12).

Quadro 17— Nd&o recebendo ajuda para cuidar a crianga com DV

Fenbmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a crian¢ca com DV

Componentes/Codigos




Tendo vergonha da irma com DV

Né&o ajudando a cuidar da irma com DV

Né&o sendo ajudada a cuidar da crianca com DV pelos irmaos da crianca
Né&o tendo ajuda de ninguém para cuidar a crianca

Né&o tendo ajuda de ninguém em casa para o cuidado a crianca

Né&o tendo ajuda do pai da crianca para cuidar

Achando que s6 a mée tem que cuidar

Perguntando se a crianga vai operar e ficar boa

Faltando ajuda para cuidar

6.3.6.3 Recebendo ajuda de outras instituicdes

Verifica-se que as maes das criancas com DV buscam recursos para facilitar a

convivéncia diaria desses na sociedade, como passagens de 6nibus ou transportes em vans.

“Estivemos em outros lugares, pedindo ajuda, na hora do
desespero [...]. Fui correr atras de passagens de 6nibus e me
disseram que eu ndo tinha direito, que 0 governo ndo tem que
dar tudo” (F11).

“Entdo agora tem a van que traz ela que ei consegui de ajuda
na prefeitura” (F13).

A familia busca auxilio para reverter o quadro de cegueira da crianca em Varios

servicos de saude e até em outras cidades na esperanca de que a crianga volte a enxergar.

“Procuramos profissionais aqui na cidade para ajudar, mas sO
tem em Porto Alegre” (F12).

“Nbs levamos ele em todos os lugares. Todos os servicos de
salde. Hospital dos Olhos em Porto Alegre, Banco de Olhos,
mas nao deu para recuperar a vista” (F17).

No depoimento, a seguir, observa-se que alguns familiares de criancas com DV
reconhecem a existéncia de profissionais para dar-lhes o suporte no cuidado de seus filhos. No
entanto, acreditam que tais profissionais precisam se envolver mais em cada caso, nao
generalizando todos os diagndésticos, modulando-os em um unico perfil. Portanto faz-se
necessario se observar a subjetividade de cada caso, tratando de cada situacdo

individualmente.

“Para atender ela temos varios profissionais: neuro, fono,
nutricionista, fisioterapia, pediatra, equoterapeuta,
hidroterapeuta e as professoras aqui da estimulacéo precoce.
Sdo essas relagOes que nos favorecem, cada profissional de



um jeito, para a gente conquistar cada coisa nova que ela faz.
Mas acho, muitas vezes, que para eles ela € apenas mais um
caso. Falta uma dedicacdo maior. Acreditas que ela ja passou
por 9 cirurgias? E te digo: ninguém me tira da cabega que foi
por falta de um cuidado maior com o problema dela que a
cegueira se tornou irreversivel” (F12).

Quadro 18— Recebendo ajuda de outras institui¢des para cuidar a crianga com DV
Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a crianga com DV
Componentes/Codigos

Pedindo ajuda em outros lugares

Buscando direitos

Correndo atras de passagens de dnibus

Sendo informada de que ndo tinha direito as passagens de dnibus

Sendo informada de que o governo ndo tem que dar tudo

Procurando profissionais na cidade para ajudar

S6 encontrando profissionais em Porto Alegre

Procurando profissionais para auxiliar no cuidado

Percebendo que as relagcfes favorecem o cuidado

Percebendo que os profissionais nem sempre se integram nos cuidados de saide

da filha

Acreditando que os profissionais querem que o caso da filha seja como nos livros

e Percebendo que cada profissional ajuda de um jeito

e Acreditando que o problema ocular da filha foi por falta de cuidados adequados
dos profissionais

e Contratando uma van para levar e buscar o filho da escola

e Levando em todos os lugares

e Buscando ajuda

6.3.6.4 Tendo fé e esperanca

A crenga em Deus ou a simples expressdo da religiosidade reflete na aceitacdo da
condicdo infantil frente a DV. Ainda favorece o cuidado ja que preserva a esperanca de

desenvolvimento ou melhora das capacidades e evolucao da crianca.

“Gragas a Deus eu tenho uma familia que abraca ele comigo.
Acredito que ele vai melhorar, vai ser capaz de fazer mais
coisas com o tempo” (F2).

“Hoje eu aceito melhor e Deus ajuda ele a evoluir” (F11).

Os familiares cuidadores passam a cultivar a esperanca no futuro da crianga com DV.

Acreditam na possibilidade da crianga frequentar uma universidade dando orgulho a familia.



“Toda mae quer ver o filho bem. Queria ter orgulho de ver
ela se formar. Tenho esperanca e creio em Deus que, no
futuro, ela € capaz de ir para a Universidade” (F5).

H& a esperanca da cura da deficiéncia e a crenga de que um dia serd encontrada a

solucéo para o problema enfrentado pela crianca.

“A gente sempre tem esperanca. Sempre pensava que ia
passar, mas depois que a escola nos mandou para l& e
disseram que ndo tinha o que fazer mesmo, nosso mundo
desabou. [...] Por enquanto a gente vai levando, quem sabe
nos chamam para tentar fazer olhos para ela. [...]. As técnicas
com células tronco estdo evoluindo. Quem sabe ndo
descobrem como fazer olhos novos. Para Deus ndo ¢é
impossivel. Queria muito que ela enxergasse, que ela pudesse
ser mais livre, porque penso no amanhd” (F12).

No entanto, hd aqueles familiares que ndo apresentam nenhuma esperanca de

reabilitacdo da crianca com DV. Estes desacreditam na cura e colocam que o cuidado torna-se

inatil frente a cronicidade da situacgéo.

“Nem gosto de pensar. Por mais que a gente cuide ela nunca
vai enxergar e isso me entristece demais (chora). E como se a
gente regasse uma plantinha que nao vai crescer” (F15).

Quadro 19— Tendo fé e esperanca

Fendmeno: Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV

Componentes/Cadigos

Agradecendo a Deus pela familia que possui

Aceitando melhor a deficiéncia do filho

Acreditando na futura capacidade de crianga

Acreditando em Deus

Querendo ver o filho bem

Querendo ter orgulho de ver a filha se formar

Chorando ao lembrar que por mais que cuide a filha ndo vai enxergar
Mantendo a esperanca de recuperar a visao

Perdendo a esperanga de recuperar a visao

Tendo esperanca que chamem para fazer olhos novos para a neta
Querendo muito que a neta enxergasse

Querendo que a neta seja mais livre




6.4 VIVENCIANDO DIFICULDADES E FACILIDADES NO CUIDADO A CRIANCA
COM DV

A categoria Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianca com DV é
composta pelas subcategorias: Apresentando dificuldades para cuidar a crianga com DV e

Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV.

Subcategoria:

Vivenciando dificuldades e facilidades no
cuidado a crianca com DV

Apresentando dificuldades para cuidar a

crianca com DV

Apresentando facilidades para cuidar a
crianga com DV

6.4.1 Apresentando dificuldades para cuidar a crianga com DV

Esta subcategoria é formada pelos componentes: Achando dificil cuidar a crianga com
DV; Apresentando sentimentos negativos frente a DV; Sentindo-se sobrecarregada para
cuidar a crianca com DV, Sentindo-se como a Unica capaz de cuidar a crianga com DV;
Ocorrendo a desestruturacdo da familia; Percebendo o preconceito sofrido pela criangca com
DV, Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianga com DV; Apresentando
dificuldades financeiras para o cuidado da crian¢a com DV; Sentindo culpa pela DV do filho

e Abdicando de tudo para cuidar a criangca com DV.
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Diagrama 6 — Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianca com DV




6.4.1.1 Achando dificil cuidar a crianca com DV

A atengdo a crianga com DV exige o enfrentamento de diversos obstaculos e barreiras
que surgem com o decorrer do processo de cuidado. Os familiares colocam como dificuldades
a necessidade de agir de acordo com o ritmo da crianca, 0 desconhecimento da patologia que
levou & DV, a falta de acesso aos servicos de salde e a falta de informagdes dos profissionais
da saude que déem sustentacdo familiar ao cuidado a crianca. O desconhecimento acerca da

situacdo vivenciada pode levar ao medo de nédo saber cuidar, gerando novas dificuldades.

“Até eu entender um pouco mais a situa¢do [..] foi
complicado [...] N&o tenho facilidade nenhuma em cuidar
dela [...] facilidade eu tive em cuidar das outras que ndo eram
cegas [...] mas com ela tudo tem que ser devagar” (F18).

“Nao foi nada fécil! Eu fui sozinha a Porto Alegre. L4 a
médica me disse que ele teve esse trauma no olho. Hoje tenho
que descrever tudo o0 que estou vendo e 0 que esta
acontecendo a nossa volta, por ande vamos. E assim sera para
sempre, para o resto da vida. Eu sei que vou cuidar assim
para ele poder conhecer as coisas” (F2).

Além das limitacdes impostas pela DV, algumas familias ainda precisam ultrapassar as
dificuldades oriundas de outras complicacdes de saude da crianca. Para estes familiares o
cuidado nesta situacdo é dificil, visto que a pratica exige o enfrentamento da realidade

vivenciada.

“Nds vamos e viemos com ela de Porto Alegre, andamos com
ela assim: sem enxergar, com dor, com falta de ar,
convulsionando. Nesses 5 anos com ela aprendemos muito.
Aprendemos a cuidar na marra, ela se alimenta por sonda
direto no estomago ai complica. Ela tem também falta de ar, €
horrivel. Quando da a falta de ar a gente corre para atender.
Ja chegamos a contar 50 convulsdes no dia, porque ela
também tem problemas no cérebro. N6s da familia vivemos
uma realidade pesada. Entdo, nada de nos deslumbrarmos, de
ilusdo, dizer que cuidar é fécil é como usar sé a teoria, aquilo
que esta ali no livro, mas quando a gente pega uma crianca
como a minha filha é que a gente sente com € cuidar dela em
casa (chora)” (F5).

Uma dificuldade para o cuidado destacada foi a incerteza quanto ao futuro da crianca.
Em decorréncia da cronicidade da DV os familiares passam a pensar quem cuidara da crianca

na falta dos cuidadores principais.



“E complicado, pois cuidar dele n3o é facil. A gente pensa e
pensa como Vai cuidar e acaba cuidando do mesmo jeito [...]
Sei que ndo tenho muito tempo com ele porque ndo estarei
sempre com ele. As vezes quero preparar ele para isso, para
se cuidar sozinho, mas também tem aquilo, né sera que ele
vai conseguir mesmo? Era sempre eu quem trazia ele, mas
depois ndo pude mais. Sou diabética, meu marido teve AVC,
adotei um idoso cego aqui da escola e o irmdo dele é
hiperativo. Ai me atrapalho para cuidar de todo mundo e
trazer ele na escola todos os dias” (F6).

“Eu ndo fago nada certo e na escola me dizem que eu tenho
que fazer. S6 que eu ndo sei dar esses estimulos para ela.
Acho cansativo. As vezes, porque eu tenho a casa, as outras
criangas, tem que correr atrds de exames [...]. Ndo tenho
facilidade nenhuma para cuidar dela [...]” (F15).

“Eu me achava nova para ter ela e mais ainda porque ela era
doente dos olhos. Na época que ela nasceu eu passei trabalho
para cuidar, mas eu ndo imaginava o que ainda vinha.
Quando eu soube da cegueira dela pensei: Meus Deus cuidar
de crianca ¢ facil, mas crianga cega” (F18).

“Eu levo muito tempo arrumando ela, pegando o6nibus,
andando no centro e tudo mais. Tudo tem que ser devagar.
Foram muitas dificuldades até aqui, ndo é facil cuidar de uma
crianga que ndo pode ficar sozinha nem um pouco. Se a gente
deixa ela no quarto em seguida ja tem que ver se ela esta
bem” (F16).

Apesar dos problemas enfrentados, ha a ideia entre os familiares cuidadores de que as

dificuldades dao base para a superagé@o da situacédo vivida. O cuidado passa a ser diferente,

pois a familia aprende sustentada nas barreiras ultrapassadas.

“A gente j& passou por muita coisa com ela e acho que essas
dificuldades nos ensinaram a cuidar melhor” (F12).

Quadro 20— Achando dificil cuidar a crianga com DV

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Codigos

e Achando tudo dificil

¢ Sabendo que terd que descrever as coisas para a crianga para sempre

e Passando por muita coisa com a filha deficiente

¢ Aprendendo a cuidar com as dificuldades

e Indo e vindo de Porto Alegre sem enxergar, com falta de ar, convulsionando
¢ Aprendendo a cuidar na marra

e Correndo para cuidar quando a filha com DV tem falta de ar

e Contando 50 convulsdes no dia na filha com DV




¢ Vivendo a realidade

¢ N&o se deslumbrando com a evolugdo da crianca

e Reconhecendo a dificuldade para cuidar

¢ Ndo sabendo estimular a crianca

¢ Achando cansativo o cuidado da crianga com DV

¢ Ndo tendo facilidade nenhuma para cuidar a crianga com DV

¢ Achando-se nova para cuidar uma crianca com DV

¢ Passando trabalho para cuidar a crianca com DV

e Achando complicado lidar com a DV

¢ Ndo imaginando o que ainda vinha pela frente

¢ Entendendo que cuidar nao é facil

¢ Pensando como cuidar

e Sentindo que ndo podera cuidar do filho por muito tempo

¢ Preparando o filho para a morte dos pais

e Se sentindo atrapalhada para cuidar

¢ Ouvindo do filho que se ndo deixasse sair de moto ficaria muito triste
¢ Ndo tendo tempo de esperar a crianga cortar um por um

e Entendendo a agitacdo da crianca como um problema para cuidar
e Reconhecendo as dificuldades no cuidar

¢ Tendo dificuldades em dar comida para a filha

e Levando muito tempo arrumando a crianga

¢ Reconhecendo que néo é facil cuidar de uma crianga que nao pode ficar sozinha
e Reconhecendo a falta de liberdade como um problema

¢ Entendendo o fato de ter que cuidar como um problema enorme
¢ Ndo tendo facilidade nenhuma em cuidar dela

6.4.1.2 Apresentando sentimentos negativos frente a DV

Diante do diagndstico de DV, vérios sentimentos negativos surgem por parte dos
familiares, dentre eles a tendéncia de querer culpar alguém pelo ocorrido, sentindo-se
impotente diante das perspectivas. Sentem tristeza por imaginar como poderia ser seu filho
sem essa doenca. Nota-se ainda que temem pelas dificuldades que seus filhos poderdo
enfrentar frente a essa situacdo, principalmente se eles ndo puderem estar mais ao lado para

Ihes orientar e cuidar nas realiza¢6es de seus afazeres diarios.

“Antes ele enxergava, ficou cego por erro médico. Era
glaucoma de nascenga e ele tratava para miopia. Ai a visao
foi indo, indo e ele perdeu toda. Tu acreditas que antes ele ia
na venda sozinho? Ele enxergava, mas depois que fez o
tratamento errado perdeu a visdo de vez. O triste € que dizem
que ele estaria enxergando se tivesse feito a coisa certa. NOs
levamos ele em todos os lugares depois, mas ndo deu para
recuperar a vista” (F11).

“E triste sabe. Quando eles disseram que ndo tinha mais o
que fazer eu levantei e sai. Chorei, chorei e chorei! Nunca
mais serei feliz’! (F1).

“Até os quatro anos ele enxergava normal ai teve glaucoma e
depois a batida no olho e ele deixou de enxergar de vez.



Quando eu estou sozinha as lagrimas caem [...] eu sinto
saudades daquela época, sabe! Quando olho as fotos dele e
vejo como eram os olhinhos. Ah! Isso d& uma tristeza [...]”
(F2).

“Fico com medo porque sou s6 eu e ela em casa e se me
acontece alguma coisa como ela fica? Ai vamos ter que
esperar a mée dela chegar de noite? N&o! Entdo ela sabe
ligar” (F3).

Quadro 21— Apresentando sentimentos negativos frente a DV
Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
Componentes/Codigos

Sentindo-se triste com a situacdo da crianca

Deixando de enxergar de vez

Perdendo toda a viséo igual

Emocionando-se em olhar as fotos do filho antes da DV

Tendo medo de quando a crianga for para a escola regular

Chorando quando est4 sozinha em casa

Sentindo saudade de quando o filho enxergava

Ficando triste por ndo vislumbrar um bom futuro para a crian¢a

Sentindo tristeza frente a DV da crianca

Tendo medo de que ndo tenha uma pessoa a disposicdo da crianga

Ficando triste por ndo saber o que vai acontecer com a crianga apos a morte dos
cuidadores

Ficando com medo de ficar s6 com a crianga em casa

Ficando com medo de se sentir mal estando sozinha com a crianca

Se sentindo triste pelo erro medico

Se sentindo triste porque as pessoas dizem que o filho estaria enxergando se o
tratamento fosse adequado

6.4.1.3 Sentindo-se sobrecarregada para cuidar a crianga com DV

Devido a necessidade de cuidados constantes a crianca com DV o seu familiar
cuidador pode se sentir esgotado fisico e mentalmente.

“Teve dias que eu chegava em casa e ndo conseguia levantar
a cabeca para nada” (F19).

“Para cuidar dela sou so eu, se eu tenho que sair ai tem que
ser 0 pai dela para ficar com ela. Tem dias que me sinto
extremamente cansada. E um esgotamento mais emocional
que fisico” (F3).



Observa-se que, existem mées de criangas com DV que se envolvem tanto no cuidado

e preocupagdo com essas criangas que esquecem muitas vezes que possuem os outros filhos

para dar atencao.

“Nao pego para as pessoas porque quem tem obrigagdo de
cuidar e sustentar sou eu. Eu estava te falando de cuidar ele
em casa e sabes que eu tive um problem&o com isso? Deixei
meu filho de 15 anos, o irmdo dele, totalmente de lado. Eu
ndo me dava por conta, mas mal falava com o guri. Minha
cabeca estava na doenca do pequeno e como eu e meu marido
famos fazer para trabalhar, sustentar, cuidar e tudo? Ai um
dia vi meu filho mais velho quieto e perguntei o que era e ele
me disse: Nada mae, agora tu so vives para ele. Ai parei para
ver e era mesmo. Eu vivia na volta do pequeno por causa da
cegueira e me esquecia do outro. Claro que o mais velho ja é
um moc¢o, mas precisa da minha atencdo também. Como vou
deixar ele atirado porque tenho que cuidar do pequeno? Eu
deixei de cuidar do mais velho, mas é que 0 meu pequeno me
tomou todo o espago, o tempo, a cabeca. Eu tenho que me
ligar € que ndo posso deixar o mais velho de lado. Os dois
precisam de mim, cada um do seu jeito” (F11).

“Hoje mesmo eu sai de casa e tinha que vir de Onibus [...] ai
tenho que deixar os outros em casa para trazer ela [...] So
seis filhos [...]” (F18).

“E ainda o nosso filho menor de um ano também tem que ser
atendido pela mae e por mim. Ele ndo tem nenhum problema,
mas exige da gente também. Cuidamos dela e dele todos os
dias, onde levamos ela, levamos ele nas idas e vindas a
atencdo tem que ser pros dois” (F11).

Ratifica-se ainda, que o cuidado as criancas com DV, na maioria das vezes, era

efetuado pela mae. Os pais ainda ocupam, principalmente, o papel de provedor da familia e

trabalha fora de casa a maior parte do dia. Em determinadas situacdes a méae também precisa

trabalhar para ajudar na renda da familia, porém esta mde sempre relega 0 seu servico a

segundo plano, conforme as necessidades de seu filho.

“O meu marido, também, me ajudou, mas como ele tem que
sustentar a casa a gente ndo deixava ele ir a Porto Alegre,
nem ir nas consultas aqui. Sou sempre eu quem vou” (F19).

“Porque isso que eu trabalho um pouco, para pagar as contas
e paro quando vejo que ele precisa mais de mim. Sdo muitos



0s gastos, mas quando trabalho fico com o cora¢do na méo.
N&o peco para as pessoas porque quem tem obrigacdo de
cuidar e sustentar sou eu” (F11).

Em algumas situacGes as maes das criancas com DV sentem-se sobrecarregadas,

quanto ao cuidado de seus filhos com DV, aliado ao cuidado aos outros irmaos e afazeres

“[...] sdo seis filhos [...] ai fica dificil porque se ela nao fosse
cega ela poderia aprender a andar sozinha e eu podia cuidar
mais dos outros [..] 0 meu pequeno mesmo estd com
problema, com convulsdo [...] estd tomando esse Gardenal
[...] e teve convulsdo. Ai fica dificil para procurar ajuda para
ele porque tem ela que é cega e mais 0s outros em casa”
(F18).

“Era s6 eu e minha mae para cuidar e levar no médico” (F5).

Ha mées que realmente necessitam trabalhar fora para obterem o sustento, necessitam

realizar uma reorganizacdo entre os membros da familia para poderem cuidar a crian¢a com
DV nas 24 horas do dia.

“Sou eu e a mie dela. Ai a gente se troca. Eu cuido de dia e
ela de noite. Ela trabalha e deixa ela comigo todo dia. De
noite ela pega I4 em casa e tras no outro dia de manha” (F9).

Quadro 22— Sentindo-se sobrecarregada para cuidar a crianga com DV

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Cadigos

Tendo problemas maiores em casa

Tendo que sustentar toda casa

Ficando com o coracdo na méo quando trabalha (F11)

Se sentindo obrigada a cuidar e sustentar

Reconhecendo que o filho mais novo também precisa de ajuda (F12)
Levando o filho menor em todos os lugares que levam a filha

Sendo complicado ter irmdos que enxergam (F6)

Sendo dificil

Tendo outro filho doente com convulsdo

Sendo dificil para procurar ajuda para o outro filho por causa da crianga com
DV

Sendo sd a mae e a avé para cuidar a criangca com DV

Sendo a mée e a av6 para levar a criangca com DV no médico

Se sentindo sobrecarregada para cuidar

Ficando todo dia a disposi¢do da crianca

Sendo s6 a mée e a avé para cuidar

N&o conseguindo levantar a cabega pelo cansaco para cuidar a crianca
Ficando sobrecarregada com o cuidado a crianga

Sendo s a mae e o pai para cuidar a crianca

N&o pedindo ajuda para as pessoas para cuidar

Tendo problemas com o cuidado

Deixando o filho mais velho de lado




N&o se dando por conta que deixava o filho mais velho de lado

Mantendo a cabeca ocupada com a doenca do filho mais novo

Pensando como ira sustentar a familia junto com o marido

Vendo o filho mais velho quieto

Perguntando pro filho mais velho o motivo da quietude

Ouvindo do filho que ela s6 vive para o filho com deficiéncia

Se esquecendo do filho mais velho

Entendendo que o filho mais velho também precisa de atencéo
Reconhecendo que ndo pode deixar o mais velho de lado

Reconhecendo que cada filho precisa de um cuidado diferente (F11)
Tendo que deixar os outros cinco filhos em casa para levar a crianga com DV na
escola

Achando o que dificulta é que a gente ndo tem muito acesso para as coisas
Explicando as coisas

Aprendendo na marra

Podendo e lidando com ela

N&o tendo quem me ensinasse

Ficando com muito medo

Né&o sabendo

Faltando gente da tua &rea que nos explique

6.4.1.4 Sentindo-se como a Unica capaz de cuidar a crianga com DV

Provavelmente devido a dependéncia dessas criangas e, muitas vezes, a culpa que
certas mées sentem por seus filhos terem nascido ou adquirido DV, elas se colocam na

obrigacdo de serem as cuidadoras principais, ndo delegando tal tarefa a outros que poderiam

efetud-las com a mesma eficiéncia.

“Quem cuida dela sou eu. Ela tem os irmédos, mas quem cuida
sou s eu. Eu ndo confio em mais ninguém para cuidar dela.
N&o adianta as pessoas me dizerem que vao cuidar direito, eu
sei que ndo vdo. Ela precisa de mim e as minhas
preocupacOes sdo preocupacbes de mde que vive com uma
menina cega dentro de casa. As pessoas ndo entendem isso.
[...] Um dia eu disse para 0 meu marido que me culparia se
acontecesse alguma coisa com ela. Nem gosto de pensar. E

minha obrigagdo de mae” (F15).

“Ele ndo fica na casa de ninguém. A gente ndo gosta de

deixar outras pessoas cuidando” (F17).

Quadro 23— Se sentindo Unica capaz de cuidar a crian¢a com DV

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado & crianga com DV

Componentes/Codigos

Sendo a Unica a cuidar da filha

Se sentindo como a Unica capaz de cuidar

N&o acreditando que outras pessoas possam cuidar da filha
Entendendo que a filha precisa da mée




Se sentindo responsavel pelo cuidado
Néo deixando na casa de ninguém
Reconhecendo a familia como Unica cuidadora

6.4.1.5 Ocorrendo a desestruturacédo da familia

Em algumas situacdes, pode ocorrer a separacdo do casal quando é descoberta a DV

na criancga.

“Faz um ano que estou separada do pai dela [...]” (F18).

Quadro 24— Ocorrendo a desestruturacdo da familia

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Codigos

Estando separada do pai da crianga

6.4.1.6 Percebendo o preconceito sofrido pela crianca com DV

A DV ainda é vista com certo preconceito por muitos. Algumas criangas videntes ndo

gostam de brincar com a crianga com DV e muitas delas s&o vitimas de bulling.

“E complicado [...] o preconceito dos colegas [..] as que
enxergam ndo querem nada com ela. Riem dela. Tem um nome
novo para isso (bulling), ela passa por isso” (F3).

“Um dia ele estava conversando com uma menina gque € nossa
vizinha. Quando ela foi embora e eu perguntei se ela tinha ido
embora. Ele me respondeu meio estranho e eu ndo quis
perguntar. Acho que ela ndo quis brincar com o que ele queria
e resolveu ir embora para brincar com as outras criancas da
rua. Vi que ele ficou bem sentido” (F17).

“Algumas pessoas, fora daqui, comparam meu filho com o
delas, as dificuldades dele” (F7).

“Eles ndao olham com diferenca, ja nos outros lugares as
pessoas véem a gente como um problema” (F11).

“Ela me reclama é que as criangas na escola (regular) tem
medo de brincar com ela, acham que ela tem mais para
problemas do que a vista” (F15).

“Na escola, naquela normal, chamam ela de quatro olhos,
falam que ela é uma crianca cega. Isso faz ela chorar! Isso é
brabo, complica porque além dela ter dificuldades para
enxergar ela ainda precisa aguenta tudo. Estive na escola varias



vezes. Falei com as para professoras [...] elas dizem que véo
ver quem chama ela. Eu espero e elas nunca fazem nada”
(F10).

“As criancas que enxergam ndo tém calma. Elas querem correr
e eu acho que para ndo machucar ela eles deixam ela de lado
nas brincadeiras, niao incluem ela nas brincadeiras” (F15).

“Uma vez, quando ele era bebé a gente foi em um aniversario,
ai as pessoas olharam ele no carrinho e disseram: ‘que
bonitinho’, mas quando repararam nos olhinhos dele sairam de
perto. Isso é preconceito demais, mas acontece com a gente.
Eu acho que ndo tem porque as pessoas terem preconceito com
ele porque ele consegue fazer tudo!” (F11).

Tal preconceito, muitas vezes, existe na prépria familia que ndo aceita ter uma pessoa

“diferente” em seu meio. Observou-se que alguns membros da familia tém vergonha e ser

parente da crianca com DV.

“Os proprios irméos tém vergonha dela. Entdo ndo me ajudam
a cuidar, de jeito nenhum. Os mais velhos tém preconceito, ndo
saem com ela. Acho que se puderem nem dizem que tem uma
irma que é cega. Eu vi até meu filho mais velho ajudando os
outros guris da rua a debochar dela, debochar da propria irma”.
(F18)

Quadro 25— Percebendo o preconceito sofrido pela crianca

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Cadigos

cega

Sofrendo preconceito dos colegas

Sofrendo bulling na escola

Achando que as criangas que enxergam ndo querem nada com ela
N&o querendo brincar com a crianga cega

Resolvendo ir embora e brincar com as outras criangas

Sendo olhado com diferenca nos outros lugares

Sendo visto pelos outros como um problema

Sendo discriminada pelas pessoas de fora da escola

Tendo seu filho comparado com outras criangas ndo cegas

Tendo as dificuldades da crianca cega ressaltadas

Né&o dizendo para ninguém que tem uma irma cega

Vendo o filho mais velho ajudar os outros guris da escola a debochar da irma

Reclamando que as criangas na escola (regular) tém medo de brincar com ela

e Reclamando que as criangas na escola (regular) acham que ela tem mais
problemas que a vista
e Sendo chamada de quatro olhos na escola




Sendo chamada de crianca cega na escola

Chorando porque foi chamada de quatro olhos e de crianca cega pelas outras
criangas na escola

Indo na escola vérias vezes reclamar

Né&o tendo calma com a crianca cega

Deixando ela de lado nas brincadeiras

Perguntando para a crianca como foi a aula

Dizendo que a aula foi chata

Sentindo preconceito

N&o entendendo porque as pessoas tém preconceito

6.4.1.7 Percebendo as dificuldades apresentadas pela crian¢ca com DV

Uma das dificuldades apresentadas pelas criancas com DV ¢é sua limitacdo para

algumas atividades. Entre elas esta o convivio com outras criancas e a realizagdo de atividades

em grupo.

“A convivéncia com as outras criangcas em grupo é limitada
porgue as criangas nao sdo de estar com ela” (F3).

“Falta paciéncia das outras criangas gque enxergam porque
elas tém que brincar no tempo dele e isso nem sempre elas
aceitam. Tem que esperar ele entender a brincadeira e se
preparar” (F6).

Na visdo de algumas méaes de criangas com DV seus filhos nunca serdo independentes

e sempre necessitardo serem acompanhados por alguém. Acreditam que o seu viver é dificil,

pois a crianca depende da familia para a realizagdo de diversas atividades.

“Bom até acho que tem pessoas cegas que tém facilidades,
mas ela ndo tem nenhuma [...] que facilidade vai ter? Sozinha
nunca! Facilidades sozinha nunca. Ja vi cego ser atropelado.
Vou querer ver a minha filha embaixo de um 6nibus? Ela
sempre vai ter que ter uma sombra. Eu ndo acredito na
independéncia. Eles se perdem mesmo que haja alguém. Néo
acredito nisso ai. Temos todas as dificuldades. Ela ndo vai ser
independente nunca. Imagina tu ter um filha assim? Que para
comer te chama, para tomar banho te chama. Pode passar trés
horas do horario da escola que ela nfo se déa por conta. E tudo
isso. Ela sabe que tem que comer porque da fome. No caso da
minha filha tem varias dificuldades. Uma que ela menstrua.
Al na escola ela tem que levar absorvente. E para trocar? Em
casa ela depende de mim para alcancar o absorvente e ajudar
ela a trocar. Na idade dela eu ja fazia muita coisa. Eu cuidava
dos meus irméos. Ela € uma mocinha e precisa de mim para
tudo. As irmés dela. Meu Deus! Com oito anos me ajudam
até na cozinha. Mas ela ndo pode, ndo pode nem ficar sozinha



[...] Acho que ela ndo vai ter muitos papéis na sociedade.
Porque para ela tudo é mais dificil” (F15).

Apesar da dificuldade da crianca em realizar determinadas atividades verificou-se que

a familia possui a esperanca de que sua independéncia seja desenvolvida ao longo dos anos

“Olha, antes ele s6 comia de colher [...] Sei que ele é uma
crianca e a inseguranca passa com a idade. Sei que com o
tempo ele pode ficar independente, s6 que é dificil ver a
dificuldade que isso ele passa para fazer qualquer coisa”.
(F2)

A dependéncia da crianga de um familiar que a acompanhe durante a realizacdo de

suas atividades e durante seu transporte para a escola ou para o trabalho apresenta-se como

uma dificuldade; pois nem sempre haverd um familiar disponivel para acompanhé-la.

“Penso que vai ter que ter alguém sé para levar e trazer ela
tanto nos estudos como no trabalho. Ai para sempre essa
pessoa vai estar a disposicdo dela, a disposicdo de tudo que
ela quiser e precisar”. (F5)

“E complicado para ela caminhar, ¢ dificil porque ela tem um
problema na perna, no tenddo. Eu que dou banho nela porque
ela ndo se esfrega bem. E com essa limitacdo que ela tem eu
acho que tudo seria dificil para ela. Aqui véarios sdo bem
independentes, mas no caso dela, eu como mae, eu acho que
eu ainda tenho que fazer tudo. Acredito que ela é capaz, mas
acho que vai ser ruim. [...] quando ela quer ela aprende [...].
Vejo que as outras criangas correm, brincam e ela fica dentro
de casa brincando quietinha. [...] E parece que é ruim para
elas brincarem com ela. 1sso porque as brincadeiras s&o mais
limitadas. E assim: ela ndo anda de bicicleta, ndo brinca de
esconder, nem tem como brincar do mesmo jeito que as
criangas videntes”. (F3)

“Ela vai ter muitas dificuldades, depende muito de mim, de
mim e da avd. Eu penso assim que sempre vai ter que ter
alguém na volta dela para cuidar dela, na casa. E se ela
adoecer como vai ficar sozinha? Acho que ndo tem como
uma crianca especial como a minha ser independente
totalmente. Um tipo de pessoa que vai onde quer sem dar
satisfacdo [...], sem precisar dizer onde e quando vai, sempre
vai ter que esperar por mim ou pelos irméos. E dificil. No é
sempre estamos a disposi¢do. Se ela quer comprar bala na
venda alguém tem que parar e ir com ela. Caso queira chamar
a amiguinha dela para brincar alguém tem que ir até a casa da
amiguinha com ela. Acho que isso ndo € sé porque ela tem
nove anos, mas ¢ porque ela ndo tem ideia de mundo” (F13)



“Que horas ela tem que sair de casa para chegar ao servigo?
Por exemplo, para poder chegar na hora? Tem que sair umas
trés horas antes e para fazer faculdade é a mesma coisa. Se
pegar Onibus tem que chegar na parada no horério. Se ela
chega atrasada vai perder para prova e trabalhos. E muito
complicado. Acho que nem todas as dificuldades apareceram
ainda porque isso eu noto: a crianga que ndo enxerga tem esse
problema, cada hora é uma dificuldade nova. O problema
quando era pequena era o banho. Ela ndo enxergava ai era um
griteiro tomar banho. Depois acostumou com o banho.
Depois veio o caminhar. Quando caia era um horror. Depois
vieram as outras criangas e ai vai. Cada idade dela tem
dificuldades, mas depois vém outras. As dificuldades nunca
param de aparecer. Se vestir eu ndo deixo muito sozinha
porque ela se atrapalha e demora a escolher as roupas porque
ela tem que tocar nas roupinhas para sentir qual ela tem que
colocar. Isso me atrasa. Eu acabo escolhendo rapido e ela
nao” (F5).

Em algumas situacBes os proprios profissionais ndo proporcionam a insercdo da

crianca com DV na escola, desestimulando as mesmas no processo de ensino aprendizagem.

Tal fato pode ocorrer devido ao despreparo desses profissionais para acolherem essas criangas

na escola regular.

“Ela ainda tem medo da lancha, tem medo de ficar sozinha.
Te dias que pergunto para ela como foi a aula e ela disse que
foi chata porque a professora disse que ela ndo tinha que ficar
junto naquelas brincadeiras. Acabo pedindo que ela brinque
com coisas mais simples, que ela ndo gosta. [...] Ela me pede
ajuda para fazer uma coisa. Uma semana depois ela ja esta
fazendo sozinha. E claro que tem coisas que sd0 mais
complicadas de fazer. Ela ainda ndo me ajuda a fazer certas
coisas, a cortar tomate, cebola, essas coisas. Antes ela se
assustava de tudo e isso também me assustava. Ja teve panico
em alguns lugares. E porque ela ndo sabe o que vai
acontecer” (F16).

“Ela s6 brinca com as vizinhas e aquela brinca bem, sem
problemas. As vezes se confunde porque sem enxergar é mais
dificil para ela entender bem as coisas. Um dia ela ganhou
um carrinho de bebé paras bonecas. Ai ela achava que o carro
que a gente anda ¢ igual a um carrinho de bebé” (F5).

“Um dia eu disse para ela que se ela se comportasse eu
deixaria ela fazer mais coisas, depois me arrependi. A
pobrezinha passou a semana se comportando, arrumando o
quarto, guardando tudo e eu tinha me esquecido que tinha
falado isso. Ai quando ela me lembrou chorei. Ela me disse:
‘Mae estou bem comportada, né? Agora tu deixa eu fazer as



coisas em casa?’ O problema ndo é o comportamento, é a
visdo que ela ndo tem. Me arrependi muito de ter dito que ndo
deixava porque ela nao era comportada” (F15).

Quadro 26— Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianca

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Cadigos

Percebendo que as criancas videntes ndo gostam de estar com a crianga cega
Né&o tendo facilidades por ser cega

Achando que a filha nunca poderé ficar sozinha

Achando que a filha sempre vai ter que ter uma sombra

Né&o acreditando na possibilidade de independéncia da crianca
Tendo todas as dificuldades por ser cega

Achando que a filha ndo vai ser independente nunca

Né&o tendo nocéo de horério

Sabendo que tem que comer porque sente fome

Tendo dificuldades de trocar o absorvente na escola

Dependendo da mée para trocar o absorvente

N&o podendo ajudar a cuidar dos irméos

Precisando da mée para tudo

N&o podendo ficar sozinha

Precisando da mée para tudo

N&o podendo ajudar a mée na cozinha

Achando que a crianga cega ndo vai ter muitos papéis na sociedade
Faltando paciéncia das outras criangas que enxergam

Tendo que brincar no tempo dele

N&o aceitando a lentiddo da crianca cega

Tendo que esperar ele entender a brincadeira e se preparar
Comendo apenas de colher

Achando que a inseguranga passa com a idade

N&o podendo ajudar a mde com o cuidado dos outros filhos

Vendo que a crianga com DV tem muitas dificuldades

Achando que vai ter que ter alguém sé para levar e trazer ela tanto nos estudos
como no trabalho

Tendo que ter sempre uma pessoa a disposicao da crianga

Tendo dificuldades para caminhar

Tendo também um problema no tendédo da perna

Tendo dificuldades se de esfregar bem

Achando que a cegueira limita a crianca em tudo

Vendo varias criangas cegas bem independentes

Achando que quando a crianga cega quer ela aprende

Tendo sua convivéncia com outras criangas limitada

Ficando dentro de casa quietinha

N&o andando de bicicleta

N&o brincando de se esconder

N&o tendo como brincar do mesmo jeito que as criangas videntes
Achando que a crianga terd muitas dificuldades

Dependendo muito da mée e da avd

Pensando que sempre vai ter que ter alguém na volta da crianga para cuidar dela
Achando que ndo tem como uma crianga especial ser independente totalmente
Achando que a crianga cega nunca podera sair sem dar satisfacéo
Tendo que sempre esperar por alguém para fazer o que quer
Achando que a crianga ndo tem idéia do mundo




Preocupando-se com as dificuldades da crianga no futuro para o trabalho
Preocupando-se com as dificuldades da crianga no futuro para fazer faculdade
Achando que novas dificuldades estdo para aparecer
Referindo que a cada hora surgem novas dificuldades
Gritando durante o banho

Caindo durante o caminhar

Tendo dificuldades de se relacionar com outras criancas
Referindo-se que as dificuldades nunca param de aparecer

Se atrapalhando para se vestir

Demorando a escolher roupas

Tendo medo da lancha

Tendo medo de ficar sozinha

Pedindo que ela brinque com as coisas mais simples

Né&o gostando de brincar com coisas mais simples

Fazendo as coisas sozinha apés algum tempo

Tendo coisas mais complicadas de se fazer

Na&o ajudando a cortar tomate e cebola

Se assustando com tudo

Brincando sé com as criangas que brincam bem

Brincando sé com as criangas que brincam sem problemas
Vendo que a crianca se bate em lugares estranhos

Tentando gravar como sdo as coisas

Tendo dificuldades de entender a diferencas das coisas
Entendendo a visdo como problema para independéncia
Tendo panico de alguns lugares diferentes

Tendo medo de um lugar quando nédo sabe 0 que vai acontecer

6.4.1.8 Apresentando dificuldades financeiras para o cuidado da crianga com DV

H& a necessidade, de acordo com os familiares cuidadores, de uma estabilidade
financeira para atender as demandas de cuidado da crianga deficiente visual e das demais
necessidades da familia. O equilibrio financeiro proporciona ao familiar cuidador e ao resto
da familia a seguranca para lidar com a sobrecarga provocada pelo acompanhamento de satde
da crianca. As demandas de cuidado e as atividades de estimulagéo e socializagéo da crianga
deficiente visual exigem que a familia busque alternativas para o atendimento das mesmas e,
ainda, para a manutencdo das necessidades do resto da familia.

Em certas ocasides, a crianca deficiente visual carece de algumas condi¢cdes especiais,
como meio de transporte adaptado, terapias de estimulacdo, acompanhamento profissional e

medicamentos especificos.

“O remédio que ele toma ¢ 250 reais cada caixa [...] sdo
muitos os gastos [...] por isso que eu trabalho um pouco, para

pagar as contas” (F11).

Quadro 27— Apresentando dificuldades financeiras para o cuidado




Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
Componentes/Cadigos
¢ Néo tendo dinheiro para comparar os remédios da crianga (F11)
e Tendo muitos gastos para cuidar a crianga com DV
e Trabalhando um pouco para pagar as contas

6.4.1.9 Sentindo culpa pela deficiéncia visual do filho

Pode ocorrer ainda sentimento de culpa da mée pela ocorréncia da doenca de seu filho.

Dessa forma, ela passa a dedicar-se inteiramente ao cuidado dele.

“[...] a mée dele se sente culpada porque levava ele para o
médico, comparava os remédios e estava tudo errado. Agora
ela tem um cuidado com ele porque se sente mal com o que
aconteceu. N&o é para menos, né? [...] da pena de ver que ela
cuida porque se sente culpada. Eu fico triste também de ter
feito ele tomar os remédios errados mas ela se sente muito
mal, chora muito. As vezes ela olha para ele, quando ele esta
tentando fazer as coisas e ndo consegue e chora. Ela se
esconde no quarto para chorar e quando eu vou atrés ela diz
que é a pior coisa que uma méde pode passar. Ela tenta cuidar
dele como cuida dos outros, mas eu vejo que é diferente. A
culpa que ela tem, sabe? Ela quer fazer tudo para ele,
qualquer coisa ela ja corre e faz na frente. As vezes ele quer
tentar pegar uma coisa e ela vai e alcanga” (F4).

Quadro 28— Sentindo culpa pela deficiéncia visual do filho

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
Componentes/Cadigos
e Nao conseguindo recuperar a visdo do filho
e Sesentindo culpado por tratar com medicagdes erradas
e Tendo mais cuidado por culpa de erro de tratamento

6.4.1.10 Abdicando de tudo para cuidar da crianca com DV

Quando a DV é descoberta, geralmente a familia e, principalmente, a mde comeca a
dedicar sua vida totalmente para o cuidado da crianga.

“Desde que ele nasceu comecei a viver para ele, parei tudo”.
(F7).

“Eu trabalho um pouco, para pagar as contas e paro quando
vejo que ele precisa mais de mim” (F11).

“Nos primeiros 15 dias que ele veio para a escola a mae dele
tirou férias para acompanhar ele” (F2).



Quadro 29— Abdicando de tudo para cuidar da crianga com DV

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
Componentes/Cadigos

Vivendo apenas para o filho

Parando com tudo para cuidar a crianga com DV

Mudando de vida

Parando de trabalhar quando viu que a crianca precisou de cuidados

Tirando férias do servico para cuidar o filho na escola

6.4.2 Apresentando facilidades para cuidar a crianca com DV

A subcategoria Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV ¢é formada
pelos componentes e Ndo tendo dificuldades para cuidar a crianga com DV e Percebendo as

habilidades da crianca com DV.

Subcategoria:

Apresentando facilidades para cuidar a
crianca com DV

Nio tendo dificuldades para cuidar a
crianca com DV

Percebendo as habilidades da crianca
com DV

6.4.2.1 N&o tendo dificuldades para cuidar a crianga com DV

Percebe-se que com o apoio da familia, o cuidado com a crianga com DV torna-se
mais fécil e tranquilo. Outro fato, é quando os cuidadores ndo ficam ansiosos ao atenderem as
necessidades deles, fazendo o que for necessario no momento para atender suas necessidades.

“Parece que ficou mais facil de cuidar dele. A ajuda da minha
familia [...] se ndo fosse por eles eu ndo teria a calma que eu
tenho hoje em lidar com ele, com tudo isso” (F2).

“Eu acho tranquilo cuidar dela” (F16).



“O nosso cuidado com ele é normal. A gente vai fazendo
aquilo que ele precisa” (F6).

Quadro 30— Ndo tendo dificuldades para cuidar a crianga com DV

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
Componentes/Cadigos

Parecendo que com o tempo ficou mais facil cuidar dele
Tendo calma para lidar com a crianga com DV
Achando tranquilo cuidar

Entendendo o cuidado como normal

Fazendo aquilo que a crianca precisa (F18)

6.4.2.2 Percebendo as habilidades da crian¢ca com DV

Geralmente observa-se que as maes das criangas com DV percebem e querem
incentivar as habilidades e potenciais de seus filhos, a fim de que possam viver o mais
adaptadas possiveis ao ambiente a que estdo inseridas. A tendéncia natural, no entanto,

sempre é protegé-las e procurar livra-las dos perigos.

“Eu ndo preciso ajudar muito ela. Ela faz tudo com muita
habilidade, sabe? Eu vejo que ela tem bastante habilidade,
mas nado deixo fazer algumas coisas que podem machucar. Eu
ndo tiro os obstaculos do caminho. Acho que ela tem que
perceber que tem que desviar. Ela vai saber que ali tem uma
cadeira ou uma porta. Ela tem que aprender a sentir os
obstaculos” (F3).

“Ela ¢é agil, interessada, ndo deixa se abater. Até quando as
pessoas ndo dio muita atencdo para ela. E como eu digo
paras professoras: eu acho facil cuidar dela porque ela sabe
tudo. E muito esperta!” (F3).

“Sei que parece mentira minha, mas ele ¢ muito inteligente.
Mesmo! Algumas vezes, vejo que outras maes tém problemas
com os filhos porque eles tém dificuldades. O meu ndo. Nem
eu nem o pai dele precisa ficar na volta falando o que tem que
fazer. Ele parece independente para tudo. Quando eu vou
com ele a alguns lugares as pessoas até duvidam que ele nédo
enxerga. E mais, nunca se passa pela cabeca delas que ele



ainda tem um tumor no olho. Claro que é uma coisa que estd,
como se diz: adormecida, mas estd la. Ele poderia ser mais
parado, né? Mas nao ¢é!” (F11).

“As criangas perguntam nos lugares se ele € cego mesmo
porque ele se mexe sem se bater em nada. No 6nibus ele entra
e sai como se enxergasse tudo. Acho que eu ndo preciso
ajudar muito nisso porque ele é bem atinado para sair e entrar
nos lugares” (F6).

“E igual, tanto faz se ele convive com cegos ou nio [...] Ele
pode fazer as mesmas coisas, ele sabe conviver com as
criancas cegas e com as outras. Com as que enxergam do
mesmo jeito. Ele sabe se a luz esta apagada ou ndo, pelo calor
da lampada. Isso é muito bom. Porque ele sabe que eu deixei
a luz apagada. Olha tem momentos que ndo da tempo, ele ja
sai fazendo as coisas, entrando nos lugares e vai indo e eu
atrds, sempre atras. Ele também sabe muito e sabe se
controlar bem quando nota algo errado no corpo dele. Ele
queria andar de bicicleta. Deixei e ele colocou o dedo na roda
andando, caiu um pedaco da unha, um monte de sangue. Ele
ndo chorou, mas me chamou e disse que tinha se machucado,
que estava doendo. Vi o dedo e quase morri. Mas pensei: ndo
posso apavorar ele. Depois higienizei o dedo dele, cologueli
uma gaze limpa e levei ele para o hospital” (F1).

“Ele toma banho, escolhe a roupa que vai colocar, toma café
quando quer. Acho gue a vontade. Mesmo ele sendo inseguro
ele é curioso. Acho que vai ajudar. Claro que ele é uma
crianga e a inseguranca passa com a idade. Entdo, acho que
ele vai se dar bem na vida sem mim [...] j& vai na padaria! Na
escola ele corria normal. [...] Ele convive com 0s primos que
enxergam, mas se da bem. E até engragcado porque com o
primo ele diz que ele ganhou no videogame. Até ele mesmo
fica surpreso e ainda diz: Poxa e eu que ndo enxergo! Ensino
ele a andar na rua e ele anda muito bem, € perfeito na rua.
Tem um amigo meu que trabalha em uma loja e eu ia na loja
com ele e o rapaz nunca tinha notado que ele era cego. Um
dia ele foi de bengala e o rapaz disse: Meu Deus ele é cego?
E teve outra loja que s notaram quando ele me perguntou
quais as cores de ténis que tinha para vender, ai viram que ele
era cego. Ele entrava na loja e saia sem se bater em nada”
(F2).

“Ela toma café sozinha, escova os dentes sozinha, depende de
mim sé para o essencial mesmo [..] é capaz e até se
desenvolve mais com as criangas que enxergam, é melhor”
(F3).



“Do ano passado para ca ndo esta tdo dependente, era mais
dependente que agora. SO que tenho que estar atras. Ela cuida
bem do corpo, ela sempre se arrumar” (F10).

“Acho que vai ser normal por ela sim. Ela ¢ inteligente Em
casa ela vai ser bem independente quando for adulta. Uma
coisa boa € que ela pergunta tudo [...] é bom porque ela
aprende mais facil [...] tudo ela se interessa. Eu ndo tenho
mais dificuldades porque ela caminha. Anda de motinha na
frente de casa. Ela vai até os vizinhos. Sempre com a gente,
mas vai. Vejo é que ela ndo precisa da gente para se mover
sabe? E dificil ela se bater nas coisas, s6 quando ela esta em
lugar estranho, as vezes ela coloca as coisas no lugar os
brinquedos” (F5).

Apesar da preocupacdo das familias quanto a autonomia de seus filhos com
DV, estas percebem que eles conseguem realizar atividades rotineiras no dia a dia. Na
maioria das vezes chegam a agir como se realmente enxergassem, de tdo espertos e

autbnomos em seus afazeres.

“Eu acho perigoso deixar muita coisa para ela. As vezes ela
me impressiona, nunca esquece o horario dos trés colirios que
usa e se eu atraso ela me chama atencdo. Mais tarde a para
professora passou ela para outra pessoa, que comegou a testar
ela, até ver que ela é muito esperta e isso facilita tudo. Ela
tem muita facilidade para se movimentar, por isso nao
preciso me preocupar com ela. Ela estd sempre conseguindo
fazer mais coisas. Tem dias que ela me pede ajuda para fazer
uma coisa, ai uma semana depois ela ja esta fazendo sozinha.
E claro que tem coisas que s&0 mais complicadas de fazer”
(F16).

“Eu acho que ele tenta sempre me mostrar que pode sair
sozinho. Ja vi que ele se esforca para que eu deixei ele fazer
as coisas sO que eu estou sempre de olho, cuidando. Teve um
dia que um carro estava com som bem alto e eu fiquei
pensando que isso ia atrapalhar ele para ouvir as outras
coisas, que nada, quando cheguei perto dele ele se virou e
falou comigo, entdo o som alto de alguma coisa ndo atrapalha
para ele ouvir quando ta chegando pessoas ou se tem carro
vindo. Isso é bom!” (F6).

“Ela ndo passa fome em casa, faz café, pega as bolachinhas
nos armarios, as coisas na geladeira. Ela ouvia que eu estava
por perto e dizia: que ndo ia se queimar. A alegria que ela
sente quando eu deixo ela fazer uma coisa que ela nunca fez é
imensa” (F15).



“Olha ele mexe nas coisas, nos balcBes para achar as comidas
que quer comer, aperta 0s botdes do microondas. Da gosto de
ver, ele sabe os lugares de tudo, domina o lugar mesmo, néo
tropeca em nada! Incrivel! Se eu mudo alguma coisa de lugar
é so falar para ele uma vez que ele memoriza. E bem esperto,
joga bola, anda até de skate. Anda sentado, mas anda” (F17).

Quadro 31— Percebendo as habilidades da crianga

Fendmeno: Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV

Componentes/Codigos

Precisando nenhuma ajuda

Fazendo tudo com muita habilidade

Vendo que ela tem bastante habilidade, ndo deixando fazer algumas coisas,
podendo se machucar

Tirando nenhum obstéculo do caminho

Achando que ela tem que perceber e se desviar

Sabendo que ali tem uma cadeira ou uma porta

Aprendendo, sentindo os obstaculos

Sendo agil, interessada, néo se abatendo

Dizendo para as professoras

Sendo facil cuidar porque a crianc¢a sabe tudo

Parecendo mentira minha, mas ele é muito inteligente.

N&o precisando estimular muito mais que isso.

Fazendo as coisas sozinho

Vendo que outras maes tém problemas com os filhos porque eles tém
dificuldades.

N&o precisando ficar na volta falando o que tem que fazer.

Sendo independente para tudo.

Duvidando que ele enxerga em alguns lugares.

N&o passando pela cabecga delas que ele ainda tem um tumor no olho.
Perguntando se ele é cego mesmo porque ele se mexe sem se bater em nada;
Entrando e saindo como se enxergasse tudo;

Nao precisando de ajuda porque ele é bem atinado para sair e entrar nos
lugares.

Achando que tanto faz conviver com cegos ou néo.

Fazendo as mesmas coisas

Sabendo que ele pode conviver com criangas cegas

Aprendendo com as criangas que enxergam do mesmo jeito
Achando isso muito bom

Sabendo que eu deixei a luz assim.

Achando que ele continua tentando

Deixando ele fazer tudo

Permitindo que ele sujasse as coisas

Conseguindo fazer as coisas

Entrando nos lugares

Indo atréas da crianga nos lugares

Conversando bem com as outras criancas

Conhecendo o lugar de cada coisa

Sendo independente em casa

Tomando banho sozinho

Escolhendo sozinho a roupa que vai colocar

Tomando café sozinho

Sendo independente para algumas atividades

Sendo curioso

Sendo medroso




Nao conseguindo ficar sozinho

Indo para baixo das cobertas de medo

Sendo inseguro

Achando que a crianca vai se dar bem na vida sem a mée
Indo na padaria sozinho

Correndo normal na escola

Convivendo com 0s primos que enxergam

Se dando bem ao conviver com as criancas videntes
Ganhando do primo que enxerga no video game

Ficando surpreso de ganhar do primo que enxerga

Sendo perfeito na rua

Andando muito bem na rua

Entrando e saindo da loja sem se bater em nada

Tomando café em casa sozinho

Escovando os dentes sozinha

Indo sozinha no banheiro

Percebendo que o filho percebe os perigos pelo som

Dizendo para o marido que o filho tem deficiéncia, mas sabe muito
Fazendo tudo muito bem sozinha

Tomando banho sozinha

Fazendo café sozinha

Tomando os remédios na hora certa sozinha

Separando a roupa que vai usar sozinha

Ajudando a mée a lavar a louga

Querendo sair com a irma de quinze anos

Querendo a mesma liberdade da irma que enxerga

Vendo que a crianga é muito esperta

Tendo muita facilidade para se movimentar

N&o precisando se preocupar com a movimentacéo da crianga
Conseguindo sempre fazer as coisas

Dependendo da mé&e s6 para o essencial

Sabendo que a crianga é capaz

Se desenvolvendo melhor junto com as criangas videntes
Achando a crianca mais independente

Achando que a crianca se dard bem

Achando que a crianca ndo terd dificuldades

Sabendo conviver bem com as criancas, tanto na escola quanto na rua
Adorando brincar com a crianga cega

Achando que vai ser normal por ela sim

Achando que a crianga com DV é inteligente

Achando que a crianca serd independente quando adulta s6 em casa
Achando bom a crianga perguntar tudo

Aprendendo mais facil porque pergunta tudo

Interessado-se por tudo

Achando mais facil porque a crianga caminha

Andando de motinha na frente de casa

Indo até os vizinhos sempre acompanhada

Vendo que a crianga ndo precisa de ajuda para se mover
Vendo que a crianga ndo se bate em nada ao caminhar em ambientes
conhecidos

Reconhecendo as capacidades do filho

Acreditando que o filho tenta mostrar que pode sair sozinho
Percebendo que o filho se esforca para deixar ele sair sozinho
Colocando os brinquedos no lugar as vezes

Ficando impressionada com as habilidades da crianca

Nao esquecendo o horéario dos trés colirios que usa
Chamando a atencdo da mae pelo atraso em colocar os colirios




Se sentindo orgulhosa de ver a filha fazer as coisas em casa
Vendo a alegria da filha ao permitir que ela faca as coisas
Se sentindo orgulhosa de ver o neto fazer as coisas em casa
Reconhecendo as habilidades da crianca em casa




6.5 SENTINDO-SE INSTRUMENTALIZADA PARA CUIDAR DA CRIANCA COM

DV

Pode-se verificar que com o tempo diario de cuidados as criancas com DV, passa a

ocorrer um melhor entendimento e aceitacdo da familia de sua condi¢do de deficiente. A

familia adapta-se e se estrutura para cuidar a crianca. Dessa forma, as atividades sdo

organizadas e realizadas mais tranquilamente junto a essas criancas.

“Tu sabes que eu achava que ndo ia conseguir, mas me
organizei. A gente coloca a cabeca no lugar e se acha com o
tempo” (F11).

“No inicio ndo foi muito bom. Na verdade tomei um
‘choque’, mas tudo melhorou com o tempo. No inicio, ela se
assustava de tudo e isso também me assustava. Hoje, estamos
acostumadas. Para mim hoje ndo tenho dificuldades em
cuidar dela, porque eu ja sei lidar bem com ela” (F16).

As criancas com DV possuem os demais sentidos bem apurados, portanto sentem

quando séo cuidadas com carinho e atencéo.

“A gente cuida dele com todo carinho [...] acho que ele sente
esse carinho, sabe? Ele gosta de ser bem tratado. Ai a gente
cuida melhor porque sabe que ele sente esse cuidado mesmo
sem enxergar” (F19).

Quadro 32— Sentindo-se instrumentalizada para cuidar da crianga com DV

Fendmeno: Sentindo-se instrumentalizada para cuidar da crianga com DV

Componentes/Cadigos

Conseguindo se organizar

Colocando a cabeca no lugar

Aceitando melhor com o passar do tempo
Reconhecendo que cuida com carinho

Acreditando que o neto reconhece o carinho que recebe
Acreditando que o neto gosta de ser bem tratado
Acreditando que a crianga com DV sente o cuidado
Achando que com o tempo tudo melhorou
Acostumando-se com a cegueira com o tempo

Na&o tendo dificuldades em cuidar dela

Sabendo lidar bem com ela




7 - FORMULANDO O MODELO TEORICO

Com vistas a elaborar o que Strauss e Corbin (1990) denominam de modelo
paradigmatico procurou-se estabelecer uma relacao entre as categorias, buscando identificar a
ideia central deste estudo, as condi¢Ges causais, as condi¢des intervenientes, o contexto, as
estratégias de agdo e interacdo e as consequéncias contidas nestas categorias.

Ao tentar apresentar um modelo tedrico acerca da experiéncia das familias com o
cuidado a crianca com DV identificou-se um processo dindmico construido por cada familia.
Durante o processo de analise comparativa dos dados, desde o inicio da codificacdo até a
categorizacdo e a conexao entre as categorias, em cada uma destas etapas, percebeu-se que as
familias cuidam de suas criangas com DV, mas que este cuidado ndo se da de forma isolada:
familia e crianca. As familias mobilizam-se para cuidar da crianga com outros membros da
familia, com a familia expandida, com profissionais da area da salde, com outras familias,
amigos e vizinhos. A familia significa o cuidado a crianca com DV fortalecendo-se como
familia. Ao longo desse processo as familias interagem, influenciando e sendo influenciadas,
atribuindo significados a experiéncia vivida.

Ao redor deste tema central estdo as categorias que formam o modelo tedrico

representado a seguir no Diagrama.



Diagrama 8 — Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianca com DV

pelo ser familia
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Acreditando na possibilidade de cura da DV na crianca /




7.1 O FENOMENO

Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianca com DV pelo ser
familia é o fendmeno identificado neste estudo, pois foi a ideia central surgida, a partir da
relagdo entre as categorias construidas.

A familia, ao vivenciar a deficiéncia visual da crianga, passa por um processo
dindmico no qual recebe o diagndstico de deficiéncia visual e a partir desse organiza-se para
cuidar a crianca nos seus diferentes ambientes de convivéncia. Para isso, promove estratégias
para o cuidado a criangca com DV. Nesse processo, apresenta facilidades e dificuldades, mas,
apos algum tempo, pode sentir-se instrumentalizada para cuidar. Mobilizando-se para cuidar
em situacdo de deficiéncia visual, apresenta-se como uma estratégia da familia, com vistas a
qualificar o cuidado oferecido a crianca, tornando-o efetivo. Neste momento, a familia

fortalece o ser familia por meio do cuidado.

7.2 CONDICAO CAUSAL

Condicdes causais sdo eventos, incidentes ou acontecimentos que levam a ocorréncia
ou ao desenvolvimento de um fendmeno. Apds identificar o fenémeno do estudo, com vistas a

identificacdo de sua condicao causal, fez-se o seguinte questionamento:

O que leva as familias a mobilizarem-se para cuidar, significando o cuidado a crian¢a?

Como resposta a esta pergunta, verificou-se que a categoria que constituiu a condi¢ao
causal deste modelo tedrico foi: recebendo o diagnostico de DV da crianca. Esta foi
alicercada pelas subcategorias: Percebendo os sinais e sintomas de DV na crianc¢a; Agindo
frente a percepcao dos sinais de DV na crianca; Sendo impactada pelo diagnostico de
DV da crianga; Sendo informada das causas de DV na crianga; Sendo orientada como
agir frente ao diagnostico de DV da crianca e Acreditando na possibilidade de cura da
DV na crianca.

Durante o seu processo de viver familiar o cuidado de seus membros faz parte da
rotina familiar. Grande parte do seu tempo € dispensado neste sentido. Em dado momento, a
doenca se faz presente. O adoecimento da crianca apresenta-se para a familia como

desorganizador, causando um desequilibrio na sua vida, mobilizando-a a reforgar suas acfes



de cuidado a crianga, no sentido do restabelecimento da sua salde e auxilio para o seu
crescimento e desenvolvimento.

A DV da crianca se manifesta para a familia. E ela quem, geralmente, percebe os
primeiros sinais e sintomas da DV na crianca e age no sentido de buscar explicacdo para as
manifestacBes percebidas. Esta busca é impactada pelo diagnostico da crianca, tendo que
enfrenta-lo. Nesse processo busca explicagdes, sendo informada das causas de DV na crianca.
A partir deste impacto precisa mobilizar-se para cuida-la e € orientada como agir frente a esta
realidade. No entanto, apesar de orientada mantém a esperanca na possibilidade de cura da
crianga.

Assim, observou-se que frente as manifestacGes de doenca entre seus membros a
familia se mobiliza no sentido de cuida-los. Ao acompanhar o processo salde-doenca de seus
membros, a partir de suas interacGes, ela vai significando suas experiéncias com a salde e
com a doenca, aprendendo a lidar com elas. Neste processo, a familia mobiliza-se para cuidar
e tem a oportunidade de, a partir desta experiéncia, significar o cuidado a crianca com DV

pelo ser familia.

7.3 CONTEXTO

Ap0s identificar a condicdo causal, partiu-se em busca do contexto/ambiente no qual o

fendmeno deste estudo aconteceu. Surgiu, entdo, o seguinte questionamento:

Onde as familias cuidam a crianca com DV?

A categoria que respondeu a esta pergunta foi: Organizando-se para cuidar a
crianca nos seus diferentes ambientes de convivéncia. Esta foi sustentada pelas
subcategorias: Cuidando da crianga com DV no ambiente domiciliar; Cuidado da crianca
com DV na escola regular; Cuidando da crianca com DV na escola especial e Sendo
dificil cuidar a crianca com DV na rua.

O domicilio surge como o principal contexto/ambiente onde a familia vivencia o
cuidado a crianga, em situacdo de DV, pois € 0 espaco em que esta contextualiza o seu viver.
E nele que a familia manifesta suas crencas e saberes acerca do cuidado em sadde e primeiro
se organiza para cuidar. Cada familia possui suas singularidades em relacdo a sua forma de
cuidar a crianga com DV. Conforme as interagdes que vao realizando ao longo do seu viver, a

familia vai significando suas vivéncias e construindo o seu modo de cuidar a crianga.



A familia, no domicilio, cuida a crianca de forma que esta possa desenvolver-se e
crescer de forma adequada, buscando atender suas necessidades bioldgicas e terapéuticas.
Dentre as principais necessidades bioldgicas da crianca com DV atendidas pela familia estdo a
higiene, a alimentacdo, o sono e o repouso. Dentre as necessidades terapéuticas da crianca
com DV observou-se que a familia ndo deixa faltar seus remédios e preocupa-se em fornecer-
Ihes 0s mesmos na méo.

Nesse estudo, percebeu-se uma grande preocupacdo da familia em educar a crianca
com DV para a vivéncia de sua sexualidade. Este cuidado consiste em ensinar a crianga
acerca das diferencas entre o corpo do homem e da mulher e sobre o sexo de forma que esta
esteja preparada para seu enfrentamento, pois tem medo que abusem da crianca por ter DV.

No entanto, para crescer e desenvolver-se 0 mais proximo da normalidade, com o
passar do tempo, a crianca com DV precisa ser inserida em outros contextos. Entre eles
destacam-se a Escola Especial e a Escola Regular.

Na Escola Especial a familia aprende formas especiais de estimulacéo da crianga com
DV e esta convive com outras criangas com DV e com profissionais capacitados para o ensino
dessas criancas. Na Escola Regular esta convive com criancgas videntes e tem que aprender a
realizar suas atividades em um ritmo mais acelerado. Além desses contextos a familia cuida a
criangca com DV na rua, no entanto teme pela sua seguranca.

Nestes contextos/ambientes: domicilio, escola especial, escola regular e a rua a
familia mobiliza-se para cuidar e durante este processo significando o cuidado a crianca com
DV pelo ser familia. Essa familia é vista como aquela descrita nas concepcdes de Bateson:
uma célula fundamental da sociedade, sua estrutura e capacidade de adaptacdo funcional,
determinam a qualidade da vida dos individuos; quando sujeita a pressdes internas ou externas
que implicam variac@es e flutuacBes no seu equilibrio, reage e permite o processo matuo de

mudanca entre o sistema celular e 0 ambiente (BATESON, 1987).
7.4 ESTRATEGIAS DE ACAO/INTERACAO

As estratégias de acao/interacdo sdo aquelas estratégias implementadas com o objetivo
de conduzir, realizar e responder a um fendmeno. Para identifica-las, realizou-se a seguinte

pergunta:

Que estratégias as familias utilizam para cuidar a crianga com DV?



Como resposta, obtive: Promovendo estratégias para o cuidado a crianga com DV.
Esta categoria foi alicercada pelas subcategorias: Estimulando a crianca com DV;
Superprotegendo a crianca com DV; Querendo informar-se sobre a DV; Cuidando da
seguranca da crianca com DV e Utilizando uma rede de apoio social para o cuidado a

crianga com DV.

A DV da crianca ndo é um fato incomum na vida familiar. No entanto, frente ao
diagndstico de DV da crianca a familia necessita implementar estratégias para o seu cuidado.
Precisam aprender e implementar formas efetivas de estimulagdo da crianga com DV para
favorecer seu desenvolvimento. Muitas familias, no entanto, acabam superprotegendo a
crianca com DV, fazendo por ela até mesmo coisas que esta é capaz. Para instrumentalizar-se
melhor para o cuidado buscam informar-se sobre a DV. Observou-se que um dos maiores
medos das familias é que essas criancas sofram acidentes. Assim, implementam diversas
estratégias para garantir sua seguranca.

Para cuida-la de forma efetiva, a familia busca recursos na rede de apoio social de que
dispde. O maior apoio vem da familia nuclear (companheiro e outros filhos) e da familia
expandida (avds, sogras, tios) que se organiza para subsidiar o cuidado a crianca com DV.
Solicita, também, ajuda de amigos e vizinhos, compartilhando com estes, cuidados, recursos e
conhecimentos. A maioria das familias, frente a DV da crianga, procura também ajuda nos
servicos de salde, profissionais da salde e outras instituicdes na busca por subsidios para seu
cuidado. Compartilham entre si sua fé em Deus e sua esperanca na recuperacdo da crianca,
fortalecendo-se neste momento. Verificou-se, no entanto, que algumas familias ndo recebeu

ajuda para cuidado a crianga com DV.

7.5 CONDICOES INTERVENIENTES

Condic0es intervenientes sdo aquelas que podem facilitar, dificultar ou restringir as
estratégias de acdo/interacdo, num contexto especifico (STRAUSS; CORBIN, 1990). Para
descobrir quais as condi¢des intervenientes que faziam parte deste modelo, fez-se o seguinte

questionamento:

Que facilidades e que dificuldades as familias possuem para cuidar a crianga com DV?



A categoria que fez parte desta resposta foi: Vivenciando dificuldades e facilidades
no cuidado a criangca com DV. A subcategoria Apresentando dificuldades para cuidar a
crianca com DV foi alicercada pelos componentes: Achando dificil cuidar a crianga com
DV; Apresentando sentimentos negativos frente a DV; Sentindo-se sobrecarregada para
cuidar a crianga com DV; Sentindo-se como a Unica capaz de cuidar a crianga com DV;
Ocorrendo a desestruturacdo da familia; Percebendo o preconceito sofrido pela crianga
com DV; Percebendo as dificuldades apresentadas pela criangca com DV; Apresentando
dificuldades financeiras para o cuidado da crianca com DV; Sentindo culpa pela
deficiéncia visual do filho, Abdicando de tudo para cuidar a crianca com DV. A
subcategoria Apresentando facilidades para cuidar a crianca com DV foi formada pelos
componentes Nao tendo dificuldades para cuidar a crianca com DV e Percebendo as

habilidades da crianca com DV.

As limitacdes impostas pela DV fazem com que seja dificil o seu cuidado. Essas
dificuldades fazem com que a familia apresente sentimentos negativos frente a DV e, em
diversas situagdes, sinta-se sobrecarregada para cuidar a crianca e a Unica capaz de fazer esta
acdo. Em alguns casos pode ocorrer a desestruturacdo da familia.

Como principais dificuldades enfrentadas pela familia para cuidar a crianga com DV
observou-se a preocupacdo com o futuro da crianca, 0 medo do preconceito sofrido por essa,
lidar com as dificuldades apresentadas pela crianca com DV; dificuldades financeiras, o
sentimento de culpa pela deficiéncia visual do filho. Nesse sentido, muitos cuidadores
abdicam de tudo para cuidar a crianca com DV. Em diversas situacdes, ap6s um tempo de
convivéncia com a crianca e com 0 seu cuidado a familia pode ndo ter dificuldades para

cuidar e perceber as habilidades da crianca com DV.

7.6 CONSEQUENCIAS
As consequéncias sdo o resultado das estratégias de acdo/interacdo utilizadas pelas
familias, ao vivenciarem o cuidado a crianca com DV. Para identifica-las, fez-se a seguinte

pergunta:

Qual o resultado deste processo?



A categoria que respondeu este questionamento foi Sentindo-se instrumentalizada
para cuidar a crianga com DV. Verificou-se que o resultado deste processo é que a familia
que passa por ele fica fortalecida, pois aprende a mobilizar-se para cuidar, significando o
cuidado a crianga com DV pelo ser familia. Durante o processo de cuidado familiar a crianca
com DV a internacdo hospitalar da crianga a familia, ao longo de suas interacbes e dos
significados que estas tém para si, vdo incorporando novos referenciais de cuidado: adquirem
novas habilidades para cuidar e buscam 0s recursos necessarios para dar continuidade a este.
Constroem, ao longo do processo, um cuidado instrumentalizado, planejado conforme as
necessidades da crianca, baseado em estratégias de acdo desenvolvidas nos ambientes.

Deste modo, Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianga com DV
pelo ser familia apresenta como consequéncia: sentindo-se instrumentalizada para o cuidado a
crianca com DV.

A teoria substantiva Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianga com
DV pelo ser familia esta baseada nas inter-relacbes dos elementos do modelo teérico, que se
passa a apresentar:

1. O cuidado a crianca é realizado pelas familias, quando elas compartilham simbolos e
significados decorrentes das acOes e interacdes que realizam com outros familiares, amigos,
vizinhos e profissionais de salde, com vistas a construir significados para o cuidado que
presta a crianga com DV.

2. Ao perceberem as primeiras manifestacdes de DV da crianca e receberem seu diagnostico,
as familias sdo impulsionadas, no sentido de mobilizarem-se para o seu cuidado significando
0 mesmo.

3. Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianga com DV pelo ser familia é
um processo dindmico que se inicia com o diagndstico da crianca.

4. Mobilizando-se para cuidar: significando o cuidado a crianca com DV pelo ser familia
ocorre a partir do enfrentamento de dificuldades e facilidades. Ele da-se por meio das relacbes
estabelecidas entre as pessoas envolvidas neste processo, fundamentadas na necessidade de
cuidado da crianca.

5. A tomada de consciéncia acerca do seu papel como cuidadora da crian¢ca com DV ocorre da
percepcdo e interpretacdo que a familia faz acerca desse processo. Ela leva em consideracédo
as acOes e interacbes que realiza ao cuidar a crianga, atribuindo significados a esta

experiéncia.



6. A familia, ao mobilizar-se para cuidar a crianga com DV, interage consigo e com 0s outros,
construindo esse cuidado a partir da valoriza¢do das habilidades da crianca, podendo sentir-se

instrumentalizada para o seu cuidado.



8- A TRAJETORIA DAS FAMILIAS QUE VIVENCIAM O CUIDADO A CRIANCA
COM DEFICIENCIA VISUAL A LUZ DO INTERACIONISMO SIMBOLICO E DAS
IDEIAS DE AUTORES ESTUDIOSOS DO TEMA.

A partir do fendbmeno central deste estudo: Mobilizando-se para cuidar: significando o
cuidado a crianga com DV pelo ser familia, passa-se a dialogar com alguns autores estudiosos
do tema.

A familia, ao vivenciar o processo de cuidado a crianga com DV, passa por um
processo representado neste estudo por cinco categorias que se interpenetram cada uma ao seu
tempo. Cada familia as vivencia a sua maneira, conforme os significados que atribuem a
experiéncia que estdo vivenciando. No entanto, apesar da singularidade com que cada familia
cuida de seus filhos em situacdo de doenca, existem similaridades e diferengas na forma como
enfrentam esta experiéncia.

O processo inicia-se quando a familia acaba Recebendo o diagndstico de deficiéncia
visual da crianca. Ap6s 0 nascimento da crianca, geralmente a familia é a primeira que
percebe que algo ndo vai bem com a crianca. Percebendo os sinais e sintomas de DV na
crianca algumas participantes revelam que, na maioria das vezes, € a mde quem percebe 0
problema na visdo da crianca. Outras familias relataram que no momento do nascimento da
crianca ja foram informadas sobre a sua DV (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).

Frente a percepcao destes sinais e sintomas a familia age. Agindo frente a percepcéo
dos sinais de DV mostra que ao perceberem que algo ndo esta bem com a visdo da crianca
uma de suas atitudes é a busca por um diagndstico pelo médico. Muitas familias passam por
um longo processo de busca desse diagnostico, é destinado um tempo consideravel para o
descobrimento das causas que levaram a limitacdo na crianca. Em muitos momentos as
familias precisam abdicar de tudo em busca do alcance do diagnostico. No entanto, em certas
situacOes, recebem diagndsticos imprecisos, 0 que pode provocar ansiedade profunda e gerar
consequéncias na forma de interagir com a crianca, fazendo com que a familia negue a
realidade vivenciada (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).

Ap0s buscar ajuda, a familia é impactada pelo diagnostico da DV na crianga. Sendo
impactada pelo diagndstico de DV revela que, geralmente, a familia ndo espera que o
diagndstico da crianca seja uma doenga incuravel. Tal diagnostico envolve, ndo raras vezes,
um impacto imediato, frequentemente estressante nos membros da familia (BAMBARA et al.,

2009). Assim, é essencial olhar para a deficiéncia visual como um quadro que engloba a



crianga e a familia, implicando alteragdes na auto-organizagdo do sistema familiar e na
distribuicéo de papéis e funcbes (BAMBARA et al., 2009; COUTO, 2009).

Quando uma doenca envolve a crianga, 0s sentimentos podem ser mais intensos em
decorréncia de questdes culturais de protecdo aos filhos e dos lacos que se formam desde a
gestacdo. O enfrentamento do diagndstico pode provocar desgaste fisico e psicoldgico,
principalmente para o familiar, que pode ter reagfes como: medo, inseguranca, depresséo,
entre outros. Os familiares dessas criancas tornam-se pessoas com necessidades especiais,
uma vez que precisam de orientacfes de como lidar com o problema, sobre a reorganizacao
da estrutura familiar e as estratégias de enfrentamento da doenca e suas sequelas (GONDIM;
PINHEIRO; CARVALHO, 2009).

Mées de criancas com DV destacam o forte impacto emocional que a situagdo gera em
suas vidas. Estas sentem desespero, revolta, tristeza e, até mesmo, raiva no momento da
descoberta das dificuldades visuais de seus filhos. Apresentam diversos medos e um pouco
entendimento das causas da limitacdo visual da crianca (FIGUEIREDO; PAIVA; SILVA, et
al., 2009).

A melhora constatada nos escores de impacto familiar pode se explicar pelo
acolhimento da familia em um servico de atendimento de reabilitagdo visual da crianca e
assisténcia aos familiares. Isto porque, 0 momento de diagndstico pode ser emocionalmente
desestruturante para as maes, o que reforca a importancia da estimulacdo adequada a crianga
com baixa visdo. O processo de reabilitacdo visual auxilia na diminui¢cdo de fatores
depressivos e ansiégenos desencadeados pela situacdo de crise inicial (MESSA NAKANAMI,;
LOPES, 2012).

A partir do diagnéstico, a familia procura saber o porqué a crianga ficou cega. Sendo
informada das causas de DV mostra que a familia procura informaces que as habilite a agir
frente a DV da crianca. Desta forma, uma crianga com necessidades especiais, como a DV, o
discurso dos profissionais da salde, ao informar o conteido do diagnostico e fornecer
orientacBes, é de extrema importdncia. H& a necessidade dos familiares entenderem os
motivos que levaram a crianca a apresentar a limitacdo visual. Essa informacao das causas da
condicdo pode mobilizar a familia na busca por um cuidado especifico (MEDEIROS;
SALOMADO, 2012).

Assim, Sendo orientada como agir frente ao diagnostico de DV revela que o
recebimento do diagnostico da crianga com DV e a busca por informagdes que os habilitem ao
cuidado da crianga trata-se de um momento significativo, propiciando aos pais adquirirem

capacidade de olhar para o “filho real” e ndo para o filho idealizado, o que facilitara o



processo de aceitacdo. Alguns profissionais da salde apresentam informacdes baseadas
apenas nos aspectos negativos da DV, o que pode comprometer a maneira como a familia ird
perceber a crianca. (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).

Apesar do diagnéstico de DV na crianca a familia acredita na possibilidade de sua
cura. Acreditando na possibilidade de cura revela que o que sustenta a familia no decorrer
dos dias, das semanas ou dos meses de sofrimento é a esperanca. A esperanga € a sensagao de
que tudo deve ter algum sentido, que pode compensar, caso suportem por mais algum tempo,
de que tudo ndo passe de um pesadelo irreal. A cada dia, a familia renova as suas esperancas e
luta para que as informac6es sobre a condicdo infantil ndo se transformem em desesperanca
ou outros sentimentos negativos (KUBLER-ROSS, 1992; BECK, 1995).

Apbs receber o diagnéstico de DV na crianca a familia passa a organizar-se para
cuida-la, pois cada ambiente de convivéncia exige novas formas de cuidados. Organizando-
se para cuidar a crianga com DV nos seus diferentes ambientes de convivéncia mostra a
necessidade da familia conhecer os diferentes ambientes no qual a criangca com DV transita
para que esta possa adquirir habilidades e competéncias para transitar pelos mesmos de forma
independente.

Cuidando da crianca com DV no ambiente domiciliar sinaliza o domicilio como
principal ambiente de cuidado a criangca com DV. Os pais sdo considerados como aquelas
pessoas de extrema importancia para o desenvolvimento e a vida do bebé portador de
limitacdo. E por meio das acdes e atividades propostas pelos pais que o bebé entra em contato
com os ambientes a sua volta. Quando o bebé apresenta qualquer condicdo limitante ha a
necessidade deste ser situado pelos pais no meio em que vive. Cabe aos pais o cuidado com as
necessidades gerais do bebé e o papel de fazer com que, mais tarde, este bebé esteja preparado
para a vida em sociedade (KREUTZ; BOSA, 2009).

Quando a familia lhes possibilita um ambiente seguro, proporcionando condi¢cfes de
mobilidade com autonomia e seguranca em seu domicilio permite a esta uma melhor
qualidade de vida (SANTOS et al, 2011). De acordo com Turiel (2010), boa parte do tempo
das criangas é transcorrido em interacdes familiares no domicilio, o que reforca a necessidade
de compreender a influéncia familiar no desenvolvimento infantil. O conhecimento das
percepcOes maternas, especificamente, haja vista ser a mde a principal responsavel pela
criangca nos primeiros anos de vida é relevante para o planejamento de intervencdes
socioeducativas com criangas que apresentam necessidades educativas especiais. E preciso
atuar junto as maes no que diz respeito aos valores que elas possuem e a forma de perceber e
lidar com as criangas com DV (HEKAVEI; OLIVEIRA, 2009).



A instrumentalizacdo infantil e o desenvolvimento das habilidades e competéncias
necessarias a independéncia surgem por meio das relagdes entre o bindmio familia-crianca. E
no ambiente familiar que se da o primeiro espaco de socializagdo infantil. E este ambiente
familiar que sofre as alteracbes com o nascimento de uma crianca deficiente. H4 um impacto
importante ndo somente nas reaces e sentimentos frente & deficiéncia, mas também, na
estrutura e funcionamento da familia (BARBOSA; PETTENGILL; FARIAS, et al., 2009).

A crianca com DV deve ser incentivada pela familia para se movimentar no espaco,
brincar e se relacionar com outras pessoas. Desse modo, esta podera construir sua imagem do
mundo e de si mesma, conhecendo os seus limites e capacidades, podendo, inclusive, superéa-
los a cada experiéncia vivida (DIAS; GALLO, 2010).

A familia deve cuidar para que a seguranca e autonomia da crianca nao fiquem
limitadas e restritas apenas ao ambiente domiciliar, reduzindo as experiéncias das criangas
com DV. A falta de estratégias para promover o desenvolvimento das mesmas podera resultar
num estado de passividade, de dependéncia ou de inutilidade dessas no futuro
(FIGUEIREDO, 2013).

Além da importancia da familia na socializacdo e adaptacdo da crianca o uso dos
outros sentidos também é fundamental para o desenvolvimento e insercdo infantil nos
espacgos. Sabe-se que a deficiéncia visual impde limites e exige adaptacOes a seus portadores.
Uma vez que as informagdes ndo chegam ao deficiente visual por meio do sentido da viséo €
pelos outros sentidos que este tem infinitas possibilidades de conhecer o mundo em que vive e
localizar-se em seus espagos. O domicilio é o primeiro ambiente onde esses sentidos séo
trabalhados e desenvolvidos (NUNES; LOMACO, 2008).

A aprendizagem mediada pelas relagbes e interagdes familiares auxilia no
desenvolvimento das mais diversas funcdes cognitivas. Isso faz com que a crianca entenda o
contexto em que esta inserida e, assim, melhor usufrua de suas capacidades mantidas. As
acOes educativas e instrutivas dirigidas a crianca desde o nascimento facilitam o seu
desenvolvimento. Assim, os ambientes de insergdo infantil devem ser caracterizados pela
estimulacdo para a independéncia e a construcdo da autoestima (PINTANEL; GOMES;
XAVIER, et al., 2013).

No decorrer do processo de capacitagdo infantil & imperativo o auxilio na construgcéo
da independéncia. O delineamento das habilidades e competéncias ja existentes na crianca é
importante no seu processo de desenvolvimento. Para isso a familia torna-se 0 mais rico
nacleo de saberes capazes de auxiliar a construcdo da independéncia frente a DV da crianga
(NICOLAIEWSKY; CORREA, 2008).



Além do domicilio a crianca com DV frequenta a escola especial. Cuidando da
crianga com DV na escola especial apresenta esta como local importante no qual a crianga
passa a conviver com outras criangas com DV e com pessoas preparadas para a educacdo de
criangas com DV.

O Decreto 3.298 que regulamenta a Lei 7.853/89 dispde sobre a politica nacional para
a integracdo social dessas pessoas. No seu Artigo 25 estabelece que os servicos de educacao
especial serdo ofertados em escolas especializadas exclusivamente quando a educacao das
escolas regulares ndo puder satisfazer as necessidades educativas ou sociais do aluno.
Reconhece a escola regular como sendo o melhor ambiente pedagdgico para este tipo de
aluno, mas reserva a educacgéo especial para aqueles considerados incapazes de integracdo na
educacdo regular (BRASIL, 1999). No entanto, muitos obstaculos fazem com que a escola
regular ndo se encontre, na préatica, preparada para receber este tipo de aluno, tornando essa
questédo polémica.

Para Souza e Batista (2008), a interacdo entre os Portadores de Necessidades Especiais
com deficiéncia visual e pessoas com as mesmas limitacdes possibilita a superacdo das
dificuldades a partir do compartilhamento com o outro. O individuo participa do seu
aprendizado e do aprendizado do outro. Para que a aprendizagem se realize, € necessario que
haja um processo de troca, de construgéo colaborativa e cooperativa.

E comum que os pais de criancas com DV tenham dificuldades na estimulagio
educacional de seus filhos limitados visualmente, necessitando de orientacbes de formas
efetivas de auxilia-la. E na escola especial que os familiares encontram um ambiente no qual a
crianca interage com outras criangas e professores. Ha, ainda, o contato com as outras familias
que apresentam situacdes semelhantes (RODRIGUES; AQUILINO, 2010). Considera-se a
escola especial como um espaco adaptado, onde a crianca com DV é atendida por
profissionais habilitados para auxilia-la a desenvolver suas capacidades e habilidades
(PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013). As atividades especiais de educacdo sdo destacadas
e ganham o reconhecimento como uma modalidade de ensino importante no apoio a rede
regular de ensino (VILARONGA,; CAIADO, 2013).

Dentro da modalidade de ensino das escolas especiais, geralmente é utilizado um
processo dialogico, facilitado por recursos personalizados, conteudos atualizados e
informagdes especificas. Trabalha-se o carater ludico e comunicacional junto as criancas. Para
que haja sucesso no processo educacional a crianga e sua familia convivem com profissionais
especificos que entendem sobre as melhores formas de comunicagdo com essas criangas
(GALVAO; MIRANDA, 2013). O educador, na escola especial, tem como tarefa auxiliar no



processo de aprendizagem da criangca com DV, considerando seu ritmo préprio (FERRONI;
GASPARETTO, 2012). A utilizagdo de estratégias pedagdgicas diferenciadas pode ser
pensada como um recurso, que possibilita o acesso dos alunos ao conhecimento e € descrita
como elemento facilitador para efetivar com qualidade o processo de inclusdo escolar de
criancas com deficiéncia na escola regular (BRACCIALLI; PAIVA, 2010).

Constata-se que a construcdo de conceitos, a mobilidade e o controle ambiental
dependem da estimulacdo infantil. A medida que a familia deixa de estimular ou restringir
experiéncias ha o comprometimento do processo de aprendizagem da crianga com privagdo
visual. O fato da crianga ser portadora de DV significa que esta ja esta em prejuizo no
processo de ensino-aprendizagem. Este prejuizo compromete a formacgdo da personalidade da
crianca. A integracdo no meio social € um dos fatores que impacta profundamente o
desenvolvimento infantil (DEGRAZIA; PELLIN; DEGRAZIA, 2010).

A abordagem eficaz e o trabalho desenvolvido junto a crianca nos espagos educativos
favorece a orientacdo da crianca portadora de DV nos meios em que vive (CHIEN; BROWN;
MCDONALD, 2009). E por meio das interacdes sociais da crianca portadora de DV que esta
pode superar as dificuldades e as questdes organicas e de salude vividas. O entrosamento entre
grupos sociais fora aqueles do ambiente familiar faz com que a crianca adquira habilidades de
adocdo de um desenvolvimento saudavel e da futura independéncia (VENTORINI, 2007).
Assim, constata-se que a escolarizacdo supre as diferentes necessidades das criangas
portadoras de DV ja que proporciona um espaco de trocas, de interacdo e de convivio com
outros.

O interesse pelo estudo e o favorecimento das capacidades intelectuais das criancgas
com DV escolarizadas sdo pontos importantes como foco para a educagdo. O empenho da
crianca portadora de DV faz com que esta possa frequentar outros cursos como eletronica,
informatica, eletrotécnica e outros. Infelizmente, grande parte dos alunos ndo desenvolvem
outras atividades em decorréncia do preconceito e da exclusdo vivenciada. Nao ha um espaco
adequado e dirigido especialmente para as criangas com necessidades diferenciadas para a
pratica de atividades de variam daquelas comumente oferecidas escolas. As criangas com DV,
em muitos momentos, gostariam de frequentar locais, participar de momentos recreativos ou
outros momentos prazerosos, entretanto, a caréncia de ambientes especiais dificulta novas
vivéncias por parte destas criancas (BEZERRA; PAGLIUCA, 2007).

As mées conhecem as facilidades e dificuldades para que a incluséo infantil frente a
deficiéncia. Elas méaes percebem também a importancia da inclusdo como forma de
favorecimento da independéncia infantil (RESENDE; FERREIRA; ROSA, 2010). No entanto,



a conquista da adaptagdo da crianga com deficiéncia na escola depende de adaptagdo do
sistema de ensino a estas criangas com limitacdes. Salienta-se como imperativas as mudangas
e adequacdes nas escolas para o desenvolvimento de trabalhos com as criancas em condicdes
especiais (PEREIRA; COSTA, 2009).

Algumas transformagdes se fazem fundamentais, dentre elas a qualificacdo de
professores na educacdo dos alunos portadores de condicdo especial. A capacitacdo dos
educadores facilita as interacfes destes com as criancas portadoras de deficiéncia no decorrer
do processo de ensino-aprendizagem. A educacdo das criancas deficientes carece do estimulo
as relagBes e trocas entre estas criancas e os demais alunos. E por meio das diversas atividades
escolares que a maioria das oportunidades de interagdes ocorre. Cabe a escola a construcéo de
caminhos para a formacao de seres humanos capazes de ocuparem seus espacos na sociedade
(FISHMAN; NICKERSON, 2014).

Os professores voltados a educacdo especial bem como, os pais das criancas
portadoras de limitagBes apresentam ddvidas e dificuldades na estimulacdo educacional
destas. Algumas habilidades e capacidades infantis deixam de emergir em funcdo do néo
preparo dos professores a educacao especial (RESENDE; FERREIRA; ROSA, 2010).

As conquistas educacionais junto aos portadores de limitagdes visuais sdo evidentes,
entretanto, os empenhos para a melhoria da educacdo devem se manter. Assim, percebe-se
que os educadores devem dirigir suas acdes para as capacidades infantis e também para o
desenvolvimento de habilidades. A atencdo dos profissionais da educacéo deve estar direciona
as potencialidades infantis e ndo na deficiéncia (PEREIRA; COSTA, 2009).

E importante que o sistema educacional se adéque para suprir as necessidades
pedagogicas especiais das criancas com DV. Além dos profissionais, a estrutura das escolas
deve ser pensada a fim de atender as criancas, de maneira que estas possam se desenvolverem
adequadamente. Ha o predominio do apelo visual no processo educativo. Os métodos
educacionais privilegiam a visualizacdo por meio de um universo repleto de simbolos de
forma grafica, pelas imagens, letras e pelos nimeros. Todavia, as caréncias que emergem em
decorréncia do comprometimento visual devem ser sanadas. As diferencas passam a ser
entendidas como desafios a serem ultrapassados com o proposito final de maximizar as
potencialidades infantis frente a DV (PINTANEL, 2011).

Os profissionais da educacdo ndo devem negar a deficiéncia infantil, mas sim driblar
as limitacOes. Essa forma de tratar a deficiéncia faz com que as oportunidades para o
desenvolvimento da independéncia sejam aumentadas (PINTANEL, 2011). Os alunos

portadores de limitagdes devem desfrutar de um contexto/ambiente estimulador que favorecga



as exploracBes espacais dentro de seu referencial perceptivo particular. E fundamental que
estes alunos sejam respeitados quanto ao desejo de aprendizado, aos interesses, curiosidades e
motivaces. As necessidades gerais de atencdo, cuidados, protecdo, interacdo e recreacao
precisam ser sanadas visando a formacédo da identidade, a independéncia e a construcdo da
aprendizagem. Desta forma, as criancas portadoras de deficiéncia devem ser vistas de forma
semelhante aos outros alunos quando se trata de direitos, deveres, normas, regulamentos,
disciplina e demais questfes da vivéncia educacional (BALL; GREEN, 2014).

Caso haja restricdo de contextos/ambientes educacionais efetivos as chances de
construcdo da independéncia infantil frente a DV sdo severamente minimizadas. Estas
criangas quando ndo inclusas em espacos de estimulacdo acabam trilhando caminhos que
diferem da aprendizagem e do desenvolvimento intelectual, social e cognitivo (PINTANEL,
2011).

Assim, o processo educacional da crianca portadora de DV exige uma metodologia
especifica: o sistema Braille; atividades da vida diéria; aprendizagem de técnicas de Soroba -
Instrumento conhecido também como abaco fundamental como estratégia de ensino
matematico (BRASIL, 2010); as técnicas adequadas de orientacdo e mobilidade a fim de
garantir uma locomogéo independente nos ambientes. A capacidade de adaptacdo aos espacos
como a residéncia, a escola e a rua é trabalhada com o propdésito de garantir um
aproveitamento das habilidades mantidas. E imperativo que a crianca com DV frequente
locais especiais de educacdo como os Centros de Educacdo Especial para Deficientes
(PEREIRA; COSTA, 2009).

Considera-se imperativo 0 envolvimento e a capacitacdo profissional para a educagéo
das criancas com DV. E comum a sensacio de despreparo entre os educadores. Tal sensagéo
leva a estes a relutarem quanto a frequéncia de criangas portadoras de DV em sala de aula. Ha
0 preparo ambiental para a DV somente no momento do ingresso assim, 0s problemas que
surgem no decorrer do tempo acabam por ndo serem sanados (ZEBEHAZY; WILTON,
2014).

O papel do educador de criancas com DV vai além do simples ensinar. O educador
precisa facilitar a insercéo dos alunos em turmas convencionais nas quais haja a oportunidade
de interacdo entre criancas dotadas de visdo. Por meio das trocas e vivéncias que estas
criancas com limitacdo visual tém é que adotam habilidades para a superacdo de desafios.
Neste momento de superacdo, os educadores surgem como atores importantes (ZEBEHAZY;
WILTON, 2014).



O insucesso escolar do deficiente é evitado por meio da atuacdo de uma equipe
multiprofissional. Essa equipe deve incluir os profissionais da salde para atuarem junto a
estas criancas focando também os professores e a familia. A inclusdo da crianca com
deficiéncia necessita representar um beneficio para a familia, para a prépria crianca e a
sociedade em que esta esta inserida. E por meio da inclusdo escolar que a equipe
multiprofissional pode auxiliar na minimizacdo da sensacdo de pena, de exclusdo e dos
preconceitos (RYAN, et al, 2014). A medida que a familia pode contar com um espaco, no
qual a crianca com DV tenha a oportunidade de conviver com profissionais capacitados para a
educacao especial ha uma melhor adaptacdo a situacdo. Sem ddvida, a presenca da crianca
nestes espacos & fundamental, pois estes representam uma importante fonte de apoio e
estimulo (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013).

Hé& a preocupacdo das maes dos portadores de DV com a escolarizacao de seus filhos.
As mées das criangas matriculadas em escolas regulares apresentam a preocupagdo com a
exigéncia escolar e com a discriminacdo devido as dificuldades (NOBRE et al, 2008). A
familia, em especial as mées, sao fundamentais no ingresso de criancas deficientes nas escolas
regulares. As maes fazem o contato direto da crianca com a realidade da incluséo escolar.
Uma vez que as mées conhecem as dificuldades e as vivéncias das criangas estas se tornam
instrumentos para a socializacdo escolar e a posterior independéncia (RESENDE;
FERREIRA; ROSA, 2010).

Assim, Cuidando da crianca com DV na escola regular mostra que quando ha DV
ha um prejuizo do processo de ensino-aprendizagem infantil, sendo necessario que a crianca
seja incluida na escola regular como forma de garantir que a crianca com DV recupere ao
maximo seu desenvolvimento escolar. Além disso, a integracdo do aluno nesse novo ambiente
social influi na préopria formacdo da personalidade da crianca. Para a crianca, o déficit visual,
caso ndo influa em todas as situacdes de prejuizo no processo ensino-aprendizagem impacta
na saude do escolar (DEGRAZIA; PELLIN; DEGRAZIA, 2010).

A insercdo da crianca em condigdo especial no ambiente escolar favorece a
experimentacdo de uma diversidade de atividades o que desencadeia em um desenvolvimento
global. O aprimoramento de habilidades e capacidades infantis faz com que haja superacdo de
dificuldades e a descoberta de que o deficiente pode ser integrante e atuante nos seus
ambientes (VITTA, 2010).

A educacdo regular é voltada as criancas eficientes em seus sentidos ja a educagdo
especial destinada aquelas que carecem de intervencdo especial (FIQUEIREDO, 2010). Em

favor da construcdo da identidade da crianca com DV estdo as escolas regulares e especiais



que interferem positivamente nas agdes infantis. E com a ajuda das escolas que a crianga pode
entender o mundo em que vive e aprender a lidar consigo mesmo e com o0s outros. Os
menores passam a perceber melhor o universo de inser¢do e ocupar seu espaco de forma
produtiva e independente (MESSA, NAKANAMI, LOPES, 2012).

Partindo do entrosamento entre grupos sociais diferentes daqueles de seu ambiente
familiar, a crianga adquire maiores chances de adocdo de um desenvolvimento saudavel e
independente. E esse desenvolvimento que facilita sua comunica¢do com o mundo ou sua
socializacdo (PEARSON; GREEN; GKATSIDOU, 2009).

A inclusdo da crianga com DV na escola é garantida pela lei federal de N° 9.394, de 20
de dezembro de 1996 no qual h& o estabelecimento das diretrizes e dos direitos a educacao
dos alunos com deficiéncia (BRASIL, 2009). E esta lei que garante as criancas com DV 0s
direitos a educacdo e a alfabetizacdo (GUERREIRO; DEODATO, 2011).

A proposta de inclusdo educacional de criangas com deficiéncia no sistema de
educacdo deve assegurar respostas as caréncias especificas e educacionais especiais de cada
caso. Assim, é imperativo que essas necessidades sejam adequadamente identificadas (SA;
BRUNO, 2012). Percebe-se que a convivéncia de criangcas com comprometimento visual com
criangas normovisuais contribui para sua adaptacdo escolar. Isso faz com que haja uma
aproximacgdo entre as capacidades e potencialidades da crianca com DV das criangas
visualmente capazes. Durante a interagdo com essas criangas ha a construgcdo da ideia de
relacBes e o desafio quanto as capacidades de adaptacdo e tolerancia.

Estudo constatou a importancia do faz de conta no desenvolvimento infantil frente a
limitacdo visual. As criangas cegas desenvolvem acOes diferentes daquela realizadas no
cotidiano. Vérias competéncias, antes ndo reveladas, surgiram durante as interacbes com
outras criancas, possibilitando que se tornem mais seguras (FERRONI; GIL, 2012).

A familia, quando matricula a criangca com DV em uma escola regular, sente o receio
de que a escola e os professores ndo estejam preparados para a atencdo a essa crianca. Na
pesquisa acerca do olhar das mées para a inclusdo escolar de criancas e adolescentes com
necessidades educacionais especiais foi constatado que apenas 17% destas identificaram a
escola regular como um ambiente adequado as caréncias das criancas, 60% relataram que as
escolas ndo possuem preparo em decorréncia da falta de profissionais especializados, de
espacos adequados e recursos que foquem no aprendizado diferenciado das criangas. Ao
incluir a crianga na escola, os familiares temem o sofrimento em decorréncia das dificuldades

da DV. Maes de criangas com DV afirmaram que os filhos vivem o preconceito e a exclusao



no ensino regular. Para elas isso compromete a aprendizagem e a capacitagéo futura para a
vida em sociedade (RESENDE; FERREIRA; ROSA, 2010).

Surgem nas criangas sentimentos de rejeicdo e humilhacdo ao perceberem a
discriminacdo. As chances de desenvolvimento sdo minimizadas pela sensacdo de excluséo.
Desta forma, surge a escola como contexto para superacdo de estigmas, preconceitos e
barreiras atitudinais e pedagogicas em a favor da inclusio (GALVAO; MIRANDA, 2013).

Um outro ponto negativo quanto a inclusdo das criangas com DV na escola é a
impaciéncia de professores e alunos com o ritmo diferenciado destas. No entanto, um
levantamento apontou que o desenvolvimento infantil frente a DV pode seguir a mesma
sequéncia da crianca eficiente quanto a visdo. Ha, apenas, alteracdo do ritmo, exigindo uma
educacdo de forma mais lenta. Isso, leva a necessidade dos profissionais terem mais paciéncia
e dirigirem uma atencdo especial a todos os niveis do seu aspecto evolutivo (FRANCA-
FREITAS; PONTES; GIL, 2012).

Na pesquisa quanto a inclusdo escolar de alunos com DV percebe-se a maior
dificuldade da inclusdo € caréncia de disponibilidade dos educadores para ouvirem as
necessidades do escolar e adaptarem-se a elas. Os professores deixam de procurar recursos ou
outras estratégias para um melhor ensino. A falta de transmissdo de conhecimento necessario
e a diferenciacdo nas acdes educativas causa no escolar um sentimento de frustracdo e
incapacidade (MASINI, 2010).

Além do domicilio e da escola especial e regular outro contexto/ambiente de interacdo
da crianca com DV é a rua. Sendo dificil cuidar a crianga com DV na rua mostra o receio
da familia com a circulacdo da crianga com DV neste local.

A capacidade de enxergar garante facilidades a crianca na vida adulta. A visao tem um
importante papel na construcéo das capacidades motoras ja que relaciona a pessoa a realidade
externa e fornece estimulos que melhoram a orientacdo e o controle das acbes corporais.
Grande parte das experiéncias na exploragdo ambiental, no conhecimento do proprio corpo e
na relagdo com os demais individuos tem uma participacio direta da visdo. E esta que facilita
a vida nos diferentes ambientes e garante o controle de a¢cGes motoras voluntarias, conscientes
e seguras (SOARES; SILVA; GOMES, et al., 2012).

O bebé que nasce com uma deficiéncia visual possui uma relacdo diferenciada com os
ambientes ao seu redor. E necesséria a utilizacio e adaptacio das outras vias de comunicacio
e percepgdo para que este alcance o desenvolvimento esperado e a independéncia (KREUTZ;
BOSA, 2009). A crianca com DV pode ter restricbes que intervém em seu desempenho na

sociedade. Parte desses obstaculos pode ser conferida a barreiras arquitetdnicas e humanas



(SOUZA et al, 2012). A mobilidade no contexto/ambiente urbano, atualmente, ainda é dificil
para os videntes e muito mais para o deficiente visual, deixando os familiares dessas criangas
inseguros em permitir sua independéncia e seu ir e vir na rua.

O crescimento das cidades e 0 esvaziamento das areas rurais resultaram ndo s6 em
graves problemas sociais para o meio rural, como também para o urbano que sofre o0s
conflitos no trénsito, violéncia, assaltos, tornando a cidade insegura para a circulacdo das
pessoas. No intuito de amenizar esse caos faz se necessaria a gestdo municipal do transito em
adequar recursos humanos e materiais nas atividades de administracdo, operacao/fiscalizacdo
e educacdo para o transito. A criacdo de guias rebaixadas e seméaforos sonoros para deficientes
encontram-se como estratégias necessarias ao transito de deficientes visuais na rua
(FREITAS; RAMIRES, 2012).

Apds ser impactada pelo diagnéstico de DV na crianga e se organizar para cuidar a
crianga nos seus diferentes ambientes de convivéncia a familia passa a promover estratégias
para o seu cuidado. Promovendo estratégias para o cuidado a criangca com DV exige da
familia o uso de diversas a¢cdes que garantam qualidade de vida a crianca.

Estimulando a crianga com DV mostra que ha uma interacdo muito préxima entre
visdo e desenvolvimento. A diminuicdo das capacidades visuais implica em
comprometimentos em outras &reas do comportamento, dentre elas a area motora. Com o
proposito de evitar o surgimento de impactos negativos nas capacidades motoras, surge a
importancia da estimulacdo. A pessoa portadora de DV, quando devidamente estimulada,
apresenta  maiores  possibilidades de  desenvolvimento adequado (SOARES;
SILVA; GOMES, et al., 2012).

O processo de orientacdo e mobilidade é primordial no trabalho de independéncia da
crianca com DV. Esta necessita ser estimulada de forma a adquirir melhor desenvolvimento
psicomotor desde o inicio da sua vida, pois os atrasos impostos pela DV poderéo dificultar o
seu crescimento e maturacdo, devido a possiveis dificuldades com o meio interno e externo
(SOARES; SILVA; GOMES, et al., 2012). A estimulacdo visual precoce é uma intervencdo
utilizada com essas criancas, sendo uma acéo efetiva para propiciar resultados consistentes no
tratamento de doencas oculares. Ao se estimular precocemente estas criangas pode-se
despertar-lhes o desejo e o interesse para agir sobre o ambiente. Assim, quanto mais precoce 0
diagnostico da DV e o inicio da estimulagdo, melhores poderdo ser as repercussfes na sua
eficiéncia e em todos os aspectos do seu desenvolvimento (MESSA NAKANAMI; LOPES,
2012).



A DV pode trazer prejuizos para o desenvolvimento da crianca caso ndo sejam criadas
vias alternativas para o desenvolvimento das diversas capacidades da crianga. Portanto,
profissional da saude incluido o enfermeiro, ttm amplo campo para auxiliar os pais na
descoberta dessas vias. Parece haver diferencas na interacdo das maes com bebés com DV.
No entanto, muitas vezes essas diferengas podem indicar um aspecto positivo para 0
desenvolvimento da crianga. A superacdo das diferencas faz com que seja necessaria uma
adaptacdo de ambas as partes o que pode acarretar em superacéao das dificuldades e adocao de
novas capacidades de enfrentamento das adversidades oriundas da condigdo infantil
(KREUTZ; BOSA, 2009).

Observa-se que a orientagdo da crianca portadora de DV deve ser desenvolvida de
maneira adequada como forma de facilitar a aquisicdo de sua independéncia. Compreende-se
a familia como seu principal suporte social e responsavel por sua estimulacdo (CASTILHO;
GONTIJO; ALVES, et al, 2011).

Para que haja estimulacéo visual é preciso colaboracéo e bom vinculo entre a familia e
profissionais com o proposito de favorecer as capacidades neuropsicomotoras e 0 USO
funcional da visdo pela crianca. No decorrer do tempo, nas relagdes com os profissionais, a
familia comeca a se adaptar e buscar ajuda. E construido um ambiente onde as necessidades
visuais especificas sdo atendidas. O vinculo fortalecido entre a familia e os profissionais
proporciona uma visdo mais realista das possibilidades e potencialidades da crianca
facilitando o cuidado pelos familiares (FIGUEIREDO; PAIVA E SILVA; NOBRE, 2011).

Quando a familia trata a crianca com DV precocemente ha um vinculo mais
fortalecido e uma visdo mais realista de suas possibilidades e potencialidades, favorecendo
sua aceitacdo. Pesquisas relacionadas ao tratamento e a estimulacdo visual precoce e seus
efeitos sdo escassas. Assim, € importante que novos estudos demonstrem a importancia da
avaliacdo e intervencdo precoces nessas criangas, para prevenir 0S possiveis atrasos
ocasionados pela baixa visdo ou pela DV (MESSA NAKANAMI; LOPES, 2012).

Os estimulos auditivos e tateis sdo vistos como alternativas de exploracdo e interacdo
para as criancas que tém DV. E fundamental uma estimulacdo adequada por parte dos
parceiros de interacdo do bebé os quais necessitam ser sensiveis a distintos sinais
comunicativos do lactente para propiciarem um ambiente estimulante e alcancarem uma
interacdo sincrdnica. No entanto, o cuidador pode se sentir desestimulado na interagcdo, uma
vez que ndo recebe as respostas habituais de um bebé (KREUTZ; BOSA, 2009).

Como o olhar € uma pista importante para que as mdes possam responder

adequadamente a orientagdo inata de seus bebés e possam criar ciclos interativos de



comportamentos e afeto sincronizados, a cegueira pode exigir muito dos pais em termos de
percepcédo de necessidades e comunicacdo (KREUTZ; BOSA, 2009).

Outra estratégia utilizada pela familia para cuidar a crianca com DV € a superprotecao.
Assim, Superprotegendo a crianga com DV mostra que as agdes que podem acarretar
prejuizo para o desenvolvimento das potencialidades da pessoa com deficiéncia estd o excesso
de cuidados (BOFF, 2011). O nascimento de uma crianga com necessidades educativas
especiais, marcadamente as criancas com deficiéncia visual, pode, muitas vezes, levar os pais
a adocdo de comportamentos de superprotecio (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).

A superprotecdo pode fazer com que a crianga se torne mais dependente e 0 seu
desenvolvimento mais lento, devido as restricbes impostas nas experiéncias que Ihe forem
proporcionadas. A independéncia da crianca portadora de DV pode ser comprometida pelos
sentimentos de pena e comiseracdo, frequentemente desenvolvidos por aqueles que com ela
convivem. Estes sentimentos desencadeiam atitudes de superprotecdo, como protegé-la
excessivamente no lar; guia-la ou conduzi-la sem orientacéo a locais; evitar que brinque com
criancas videntes; ndao permitir brincadeiras que dispensem mais energia e buscar resolver
seus problemas julgando incapacidade da crianca na resolucdo destes (MALTA, 2006).

Quando a condigdo se manifesta no nascimento ou nos primeiros anos de vida ha
sequelas fisicas, e até mesmo deficit no crescimento e desenvolvimento. Este pode ser
exacerbado no caso de superprotecdo dos pais (PINHO et al, 2007). A medida que a familia
ndo recebe auxilio esta pode ndo atender as reais necessidades da crianca. Em funcdo disso
pode tornar-se distante, desenvolvendo atitudes superprotetoras, desempenhando tarefas e até
mesmo cuidados que seriam facilmente executadas pela propria crianga com DV (PINHO et
al, 2007). Tal fato pode desencadear e reforcar a dependéncia infantil frente a DV. Também,
se observou que, em muitas situacGes o familiar cuidador executa as tarefas em funcdo da
demora da crianca com DV em realiza-las.

No entanto, observa-se que, muitas familias, tendo em vista a DV da crianca tolhir sua
independéncia, lutam para que ela torne-se independente desde cedo. Para isso enfrenta com
dificuldade a necessidade de lutar contra a tendéncia a superprotecdo e contra a infantilizacao
da crianca, principalmente, quando além da DV a crianca possui outras demandas de cuidado.

Em estudo desenvolvido por Othero (2010) com deficientes foram constatadas
diversas acOes superprotetoras oriundas dos sujeitos que convivem com o0s portadores de
deficiéncia. As agdes superprotetoras podem diminuir as possibilidades de independéncia da
crianga com DV. Alguns receios como o medo da crianga se machucar fazem com que 0s pais

protejam a crianca dentro de casa, guiando e conduzindo cada passo dela. Conforme relatado



pelas médes ha o medo de ver o filho brincar com criangas normo-visuais. Estas chegam a
orientar o filho deficiente a ficar sentado apenas ouvindo as outras criangas. H& casos em que
os pais falam pela crianga, procuram resolver seus problemas e até destinam um tempo para
brincar com estas para evitar o contato com outras que enxergam (BRASIL, 2004). Estas
atitudes de superprotecdo dificultam a interacdo da crianca com o mundo a sua volta, havendo
uma interferéncia no desenvolvimento de suas potencialidades.

Os familiares ao desenvolverem acgdes superprotetoras em decorréncia da piedade
podem aumentar as dificuldades no cuidado por ndo permitirem a independéncia da crianca.
H& a infantilizacdo que diminui as potencialidades das criancas em desenvolverem
habilidades e competéncias. Assim, acabam por necessitar de mais cuidados do que o que
realmente seriam necessarios (PINTANEL, 2011).

Para cuidar melhor a crianca a familia busca informacdes sobre a DV. Querendo
informar-se sobre a DV chama a atencdo que a populacdo de criangas com DV €
heterogénea. As causas da deficiéncia sdo mdltiplas e trazem importantes diferengas entre
essas criancas, e cada uma dessas situacdes traz peculiaridades para o contexto interacional
(KREUTZ, BOSA, 2009).

O desconhecimento da patologia que levou a DV, a falta de acesso aos servigos de
salde e a falta de informacGes dos profissionais da saude que déem sustentacdo familiar ao
cuidado a crianca podem ser desestruturantes, tornando o cuidado a crianga com DV penoso e
a familia vulneravel (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013).

Além disso, a familia também enfrenta fatores potencialmente estressores interligados
a deficiéncia da crianga com DV ou a riscos biol6gicos como infec¢bes ou doengas comuns da
infancia. Ha a necessidade de informacdes dos pais em relacdo a saude e ao desenvolvimento
da crianca, incluindo suas crencas sobre seu comportamento, ddvidas sobre 0 manejo com a
crianca e o impacto do diagndstico nas expectativas sobre seu futuro (KREUTZ; BOSA,
2009).

Os pais devem receber informacGes de forma clara sobre como a intervencdo ajudara
no desenvolvimento de seus filhos e o0 que podera ser alcangado para que ndo venham a criar
expectativas sobre uma possivel recuperacdo total da visdo do seu filho (DIAS; GALLO,
2010). Assim, uma avaliacao profissional segura e carregada de concepcdes positivas também
se reflete nas falas dos familiares cuidadores. Para esses tanto os profissionais da saude, com
énfase no enfermeiro, como os professores e todos aqueles que podem servir para fornecer
informagdes sobre a deficiéncia da crianca tém a sua participacdo no momento do
diagndstico, sendo valorizados pela familia (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).



Outra estratégia para o cuidado da criangca com DV € procurar garantir a seguranca da
crianca com DV. Cuidando da seguranca da crianga com DV revela a sensagdo de
impoténcia que a familia sente frente aos perigos relacionados a DV da crianca. A falta de
confianca e conviccdo da familia em seu préoprio potencial para auxiliar o filho pode
minimizar a habilidade para solucionar os problemas que surgem (KREUTZ; BOSA, 2009).

Estudo acerca das estratégias da familia para garantir a independéncia da crianga com
DV mostrou que a familia sente-se insegura na circulacdo da crianga pelos
contextos/ambientes tendo em vista que, por causa da limitacdo visual, esta ndo tem nocao de
mundo nem de espago. Este fato pode torna-la insegura e amedrontada frente a possibilidade
de ficar sozinha em um contexto/ambiente, reforcando sua dependéncia de seus cuidadores
familiares. Assim, torna-se necessaria uma melhor estrutura dos ambientes de forma que o
portador de DV possa circular com seguranca. A familia teme pela seguranca da crianca e em
todo o sacrificio que seré necessario para que esta possa estudar e trabalhar, sendo isso motivo
de muitos questionamentos. Fazem uma comparagdo entre o0 risco que a crianga sofre ao sair
do ambiente doméstico ao qual estd familiarizada e a rua, a escola ou o local de trabalho,
locais desconhecidos e amedrontadores. Destacaram a falta de respeito da sociedade, o
preconceito, as exigéncias do cumprimento de tarefas em ritmo acelerado, a falta de seguranca
para o transito em locais publicos e a necessidade de adaptacdo a ambientes desconhecidos
como aspectos que reforcam seu receio pela seguranca da crianca com DV (PINTANEL,
2011).

Construindo uma rede de apoio social para o cuidado a criangca com DV mostra
que a familia necessita de apoio para o cuidado a crianga. Cuidar de uma crianga com
condicdo crbnica ndao é uma tarefa facil podendo ser, por vezes, dolorosa para a familia que
necessitara de apoio, seja material, emocional, de informacdo, afetivo ou de intercambio
social. Prover essas demandas implica na construcdo de redes e apoio social (NOBREGA,
COLLET; SILVA, et al., 2010).

Para que este se efetive € necessaria a existéncia de relacdes sociais que propiciem
acessibilidade e confianca. Essas proveem recursos emocionais, de inclusdo, materiais,
cognitivos, entre outros, fazendo com que o individuo se afaste do foco do problema e o
familiar seja subsidiado para o cuidado (ALVAREZ, 2012).

A rede de apoio social age como mediadora na reestruturacdo de suas relagdes afetivas
e como mobilizadora de seus recursos pessoais e financeiros de enfrentamento das demandas
acrescidas pela necessidade de cuidado a criangca com DV. O contexto/ambiente que envolve

essas familias implica a necessidade de apoio social com olhar compreensivo, especialmente



para o enfrentamento de sentimentos como medo e incompeténcia familiar para o cuidado,
promovendo suporte favoravel & salde dos cuidadores (DIEHL; CORDEIRO;
LARANJEIRA, 2011).

Guerette, Smedema (2011) procuraram averiguar a relacdo entre o apoio social
percebido e satisfacdo com a vida. Participaram do estudo 199 adultos com DV,
maioritariamente do sexo feminino, solteiros e desempregados. Com base em analises de
regressao parcial verificaram que o suporte social apresentou-se significativamente associado
de forma positiva a satisfacdo com a vida.

Sendo assim, a familia precisa de toda ajuda que conseguir para desempenhar bem seu
papel. Recebendo ajuda da familia para cuidar a crianga com DV mostrou que, na grande
maioria das vezes, o companheiro pode ser fonte de apoio, visto que 0 nascimento de uma
crianca deficiente acarreta problemas especiais que podem se acentuar na auséncia do marido
tornando-se a mae Unica responséavel pelos cuidados com a crianga (NOBRE; MONTILHA,;
TEMPORINI, 2008). Cuidar de uma crianga com necessidades especiais como a DV requer
uma grande dose de paciéncia por parte do cuidador principal e dos outros membros da
familia. Isto porque exige atencdo em tempo quase integral a crianca.

Vaérios pais falam das frustragdes sentidas durante a criacdo de seus filhos, do estresse
e do esgotamento fisico e mental que o cuidado a crianga com DV o0s submete, pois é um
cuidado arduo, constante e que nunca para. Nesse sentido, ressalta-se a necessidade da criacdo
de programas de acompanhamento dessas familias, tais como grupos de apoio e educacdo em
salde bem como a necessidade de fomentar a rede de suporte social como forma de subsidiar
o0 cuidado familiar (NEVES; CABRAL, 2009).

Frente a DV, muitas familias ndo recebem ajuda para cuidar a crianga. Nao recebendo
ajuda para cuidar a crianca com DV é uma realidade a ser enfrentada cotidianamente por
essas familias. Em estudo acerca das experiéncias de familiares cuidadores de criangas com
necessidades especiais esses discutiram suas frustracdes frente ao processo de buscar e obter
apoio para o cuidado a crianca. Enfatizaram a complexidade de transitar pelos sistemas de
apoio e de tentar construir uma rede de apoio para o cuidado a crianca e 0 qudo desafiador
torna-se para a familia receber ajuda (DOIG;MCLENNAN; URICHUK, 2009). Em algumas
situacOes as familias buscam ajuda fora do circulo familiar e de amigos e vizinhos, acessando
servigos de saude, profissionais da saude e instituicoes.

Recebendo ajuda de outras instituicbes demonstra que o ato de cuidar de uma
crianga com necessidades especiais causa estresse em familiares, levando a necessidade de

cuidados tanto para a crianga como para seus cuidadores. O suporte psicoldgico e outros



recursos tém sido apontados como importantes fatores que atenuariam o impacto negativo
fisico e/ou mental na vida desses familiares (NOBRE; MONTILHA; TEMPORINI, 2008).

Os recursos financeiros recebidos do governo constituem-se em importante fonte de
apoio para as familias de criancas em condigdo crbénica. As contribuicGes financeiras e
materiais fornecidos pelos profissionais de salude e por outras instituicbes reforcam o
orcamento familiar e ajudam a prover necessidades emergenciais da familia. (NOBREGA,;
COLLET; SILVA, et al., 2010). A crianca portadora de DV pode estar privada de estimulos e,
portanto, propensa a alteracdes expressivas em seu desenvolvimento neuropsicossocial. Um
programa fisioterapéutico poderd identificar as deficiéncias somaticas e de relacdo
interpessoal, distinguindo, assim, suas competéncias e limites e, intervindo para tornar o
deficiente visual mais independente e inserido em seu meio social ndo ficando limitado ao
ambiente domestico (CARVALHO et. al. 2010).

A estimulacdo visual requer colaboracdo e bom vinculo entre pais e terapeutas, com a
finalidade Unica de favorecer o desenvolvimento neuropsicomotor e o uso funcional da visdo
pela crianca (MESSA; NAKANAMI; LOPES, 2012). Aos poucos, em contato com 0s
profissionais de reabilitacdo, a familia comeca a se adaptar e buscar ajuda, pois percebe que as
criangas apresentam necessidades visuais especificas e precisam de tratamentos o mais rapido
possivel. Com o vinculo fortalecido e uma visdo mais realista das possibilidades e
potencialidades da crianca a familia comeca a crer nas suas potencialidades (FIGUEIREDO;
PAIVA; SILVA, etal., 2011).

Pesquisas relacionadas ao tratamento de estimulacéo visual precoce e seus efeitos em
criancas com DV sdo escassas, 0 que evidencia a importancia do acesso precoce dessas
familias a servicos de reabilitacdo, com o intuito de fornecer dados sobre a evolu¢do do
tratamento e a eficacia das condutas adotadas para o crescimento e desenvolvimento das
criancas (PINHEIRO; PIZZANI; MARTINEZ, et al., 2012).

Tendo fé e esperanca apresenta-se, também, como um suporte a familia para o
cuidado. Durante a doenga da crianga, a esperanga na sua recuperagdo apresenta-se como um
sustentaculo que mantém a familia e a fortalece, emocionalmente. As familias tém esperanca
na melhora da crianca e que esta ndo necessite de nova internacdo. A fé e a ajuda espiritual
s80 uma constante no processo de hospitalizacdo da maioria das familias. A fé em Deus
apresenta-se como a possibilidade de mais uma fonte poderosa de apoio, neste momento. Para
Dal Sasso (1995), a familia é um elo crucial do paciente a sua recuperagdo, sendo esta

provedora de apoio, forgas e esperanca para o paciente enfrentar a doenca. As interacOes entre



os profissionais e a familia permite ao profissional, ser ao mesmo tempo, um bom técnico e,
em outros momentos, compartilhar conhecimentos e sentimentos.

A familia, durante o cuidado da crianca, renova a sua fé em um ser supremo. Além do
auxilio de pessoas significativas, os familiares buscam o suporte religioso. Nitschke (1999)
destaca que a religido é encarada como um importante elemento constitutivo da imagem
familiar. O sentimento religioso aumenta conforme a necessidade de reabilitacdo ou cuidado
de um membro da familia. Para Ribeiro (2002), a busca da ajuda espiritual encontra-se
presente na maioria das familias que enfrentam uma condi¢do crénica na crianga. Esta ocorre
durante o processo de cuidado independente de religido ou credo e diferencia-se na forma, na
intensidade e momento de inicio. No entanto, a familia valoriza o apoio e as oracdes
realizadas por parentes e amigos. A fé tem o poder de manter a esperanca da familia de que
tudo ird melhorar e de propiciar a familia sua energizacéo para continuar a cuidar da crianca.

A categoria Vivenciando dificuldades e facilidades no cuidado a crianga com DV
mostrou que o cuidado familiar a esta crianca submete as familias a diversos enfrentamentos
cotidianos. A subcategoria Apresentando dificuldades para cuidar a criangca com DV
revelou que os sintomas e as limitacdes que sdo inerentes a pessoa com DV estendem-se pelo
tempo de vida do individuo, trazendo implicacbes na vida familiar a longo prazo (HU;
SUMMERS; TURNBULL, etal., 2011).

Achando dificil cuidar a crianca com DV mostrou que o processo de cuidado
familiar torna-se dificil, pois a experiéncia de ter uma crianca em situacdo de deficiéncia
acaba por fragmentar a vida familiar, leva os membros da familia a questionar suas
capacidades e potencialidades de ultrapassar os problemas relacionados. A profunda ferida
causada pela deficiéncia demora a cicatrizar e faz com que a familia busca uma adaptacéo e
uma reorganizacao de suas acOes. A experiéncia de viver e conviver com um filho deficiente
exige uma reconstrucdo da identidade no grupo familiar. Ha a sensacdo de vulnerabilidade
frente a situacdo e outros sentimentos que lesam os cuidadores familiares. Existem familias
que conseguem ultrapassar todas as dificuldades que emergem com a deficiéncia, no entanto,
ha aguelas que ndo conseguem se organizar, que ddo amostras de desanimo, desesperanca e
cansaco. Surge a iminéncia de reajustes entre as relacfes internas do grupo familiar
(BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).

A atencéo a crianga com DV exige o enfrentamento de diversos obstaculos e barreiras
que surgem com o decorrer do processo de cuidado. As principais necessidades sentidas pelas

familias sdo aquelas relativas a informacdo e conhecimento da realidade. Saber o que



acontece realmente com a crianga, entender suas necessidades e suas caréncias eleva a
aproximacao da familia a vivéncia infantil (SIMOES, 2010).

Apresentando sentimentos negativos frente a DV revelou que a descoberta da
deficiéncia da crianca costuma ser acompanhada de sentimentos de dor, desapontamento,
culpa, confusdo mental e uma sensacéo geral de incapacidade e impoténcia. Estudo destacou
que frente & deficiéncia da crianca, familiares apresentam sentimentos como: frustracao,
conflitos internos, negacdo, vergonha, rejeicdo e depressdo. A DV na crianca pode, muitas
vezes, levar a familia a apresentar sentimentos de inseguranca e medo (MEDEIROS;
SALOMAO, 2012).

As atitudes de cada membro da familia, frente ao problema, depende da maturidade
com que vem resolvendo outras questdes e conflitos. Mées de criancas com DV mencionaram
tristeza, duvida e medo frente ao diagnostico de DV da crianca. Poucas referiram ansiedade,
raiva e revolta, sendo que os sentimentos de decepcdo, culpa e impoténcia também foram
apontados. Este fato pode ser explicado pelo desconhecimento dos pais em relagdo as
condicdes decorrentes da deficiéncia e sobre os meios de que dispdem para compreendé-la,
também escassos (NOBRE; MONTILHA; TEMPORINI, 2008)

As familias precisam aprender a conviver com a cronicidade da situacéo e enfrentar
momentos de crise e 0s sentimentos negativos que emergem da vivéncia da situacdo. Cuidar
de uma crianca em condicdo cronica € uma tarefa complexa, por vezes, dolorosa para seus
familiares (NOBREGA et al, 2010).

E comum que as condicBes cronicas gerem ansiedade, medo, frustracdes, sofrimento e
desesperanca, o que leva a familia a se deparar com o desafio de promover a adaptacdo da
pessoa limitada ao ambiente. O processo de adoecer representa um fendmeno subjetivo, o
qual esta sob influéncias culturais e ambientais. Isso faz com que as pessoas neste meio
passem a agir de diferentes formas (GUTIERREZ; MINAYO, 2012).

Na maioria das vezes a familia € a principal cuidadora da crianca. Assim, Sentindo-se
sobrecarregada para cuidar a crianga com DV mostrou que a familia de uma crianga com
deficiéncia precisa de ajuda para a reconstrucdo de metas e objetivos e para lidar com o0s
sentimentos que surgem no cotidiano de vivéncias familiares com essa crianga. H4 uma
sobrecarga adicional nas dimensdes social, psicoldgica, financeira e na demanda de cuidados
exigidos pela crianca (BARBOSA et al, 2009).

Uma vez estabelecida uma condicdo cronica ou deficiéncia na crianca, a familia passa
por sobrecarga fisica, de tempo, financeira e psicoldgica de seus membros. Essa sobrecarga

pode gerar riscos adicionais substanciais e desencadear disfuncgdes, assim como resultados



adversos na saude da crianca, bem como de seus familiares (WITT; DELEIRE, 2009). Ha a
tendéncia dos cuidadores familiares em centrar o foco de cuidado a crianga em situagdo
crénica em detrimento de outros membros da familia. Esse fato pode gerar atritos nos
relacionamentos familiares requerendo apoio social para manejar a situacdo (PEDRO, 2008).

A DV esta diretamente correlacionada com a sobrecarga dos familiares. Criangas com
DV requerem ajuda para realizar atividades da vida diéria e horas adicionais por dia de
estreita supervisdo, aumentando a carga dos familiares cuidadores (BRAICH; HOLLANDS;
ALMEIDA, 2012; HAMBLION; MOORE; RAHI; 2011). A atencdo integral as necessidades
da crianca portadora de doenca cronica leva a mae a dispensar grande parte do seu tempo a
condi¢do do filho, impossibilitando-a de cuidar dos outros filhos como gostaria. Neste
momento, € o sistema familiar que apoia a mae no cuidado dos outros filhos para que esta
possa acompanhar a crianca em suas necessidades (NOBREGA et al, 2012).

Dentre os familiares, a mée destaca-se como principal agente de cuidado. Esta
vivencia um cuidado diario, tendo que dividir-se entre as varias responsabilidades do lar e os
cuidados a crianca e, ainda, com as tarefas profissionais fora do domicilio. Ha a construcao de
um papel maltiplo e particular conferido as méaes que acaba por afetar as relacdes familiares e
a propria mulher (ROSSET, 2009).

Cuidar da crianca em condicdo crénica, principalmente quando trata-se de um filho,
caracteriza-se pela aquisicdo de uma mdltiplas e constantes obrigacGes levando a uma relacéo
intersubjetiva entre a diade mée e filho. Tais obrigacdes sdo voltadas a resolucdo das
necessidades gerais e especificas de cuidado do filho e da condicédo crénica. 1sso caracteriza o
cuidado materno como um cuidado de elevada carga (BARBOSA, et al, 2012). Na pesquisa
de Decinque et al (2006), foi constatado que os familiares reconhecem que, em algumas
ocasides, ndo ofereceram atencdo adequada ao resto da familia quando no cuidado aos
portadores de condi¢édo cronica.

A mée cuidadora, dentro desta dindmica de cuidados, depara-se também com
dificuldades que ultrapassam as novas exigéncias de cuidados e perpassam pelo universo dos
diferentes sentimentos. Esta méae acaba por vivenciar a angustia em decorréncia do
diagnostico do filho, convive com momentos de medos e incertezas e, ainda, precisa assimilar
a nova realidade imposta pela condicéo da crianga (ALMEIDA, et al, 2006).

Somados a carga de cuidados referentes as necessidades da cronicidade infantil, é
comum as maes estarem suscetiveis a sobrecarga emocional. Isto deve-se a vivencia de
sentimentos negativos, ao medo da morte da crianca e a sensacdo de impoténcia diante da

situagdo do filho que desencadeia um sofrimento psicoldgico (SILVA; ACKER, 2007).



A familia da crianca deficiente vivencia uma sobrecarga adicional em todos os niveis:
social, psicoldgico, financeiro, e com relagdo a demanda de cuidados e reabilitacdo da crianca,
necessitando dessa forma acessar as redes de suporte social disponiveis na comunidade
(BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012). Uma vez que a familia depara-se com a
realidade da condi¢do crénica hd a iminéncia da organizacdo dos papéis diante das
necessidades de cuidado. Isto traz significativas repercussdes para a dindmica das pessoas do
ambiente familiar. A primeira mudanca ocorrida no meio familiar € o abandono do emprego
de um dos pais a fim de acompanhar a crianca durante as consultas ou na realizacdo de
exames. Comumente vé-se a mde como a principal responsavel por essa tarefa, é ela que
acaba por encerrar suas atividades laborais em prol do cuidado domiciliar do filho portador de
cronicidade (STEFFE; CASTOLDI, 2006).

Culturalmente, é a mulher a responsavel pelo cuidado dos filhos, sendo desta a
responsabilidade pelo cuidado & crianca. Assim, é a mde que comumente absorve todas as
dificuldades que acometem a crianca. A méde como cuidadora tem sua saude psicoldgica e
fisica influenciada pela gravidade da doenca da crianca e pela demanda de cuidados. O
complexo processo de atencdo a crianca com doenca cronica, associado ao crescimento das
responsabilidades que funcdo de ser méde gera reduz o tempo livre, altera sua situagéo
profissional e eleva a necessidade financeira. Toda a situacdo desencadeia sensacdo de
cansaco, isolamento, frustracdo e estresse. Entdo, a mulher precisa reorganizar sua vida em
funcdo do bem estar do filho fazendo com que ndo desenvolva efetivamente o0s seus papéis
sociais (GONDIM; PINHEIRO; CARVALHO, 2009).

O nascimento de uma crianca, que requer cuidados especificos, faz com que 0s
familiares tenham a necessidade de aprender a viver uma nova realidade. Mesmo dentro do
contexto/ambiente familiar, a familia necessita adaptar a situacdo e aos problemas e aos
desafios que surgem de um cuidado mais complexo e também nédo esperado (ROECKER et
al, 2012).

As criangas portadoras de condi¢Oes especiais ou condi¢cdes crbnicas tem
desenvolvimento fisico e emocional afetados levando a desajustes psicolégicos decorrentes
(SOUSA et al, 2012). As familias séo as principais responsaveis pela prestacdo dos cuidados
a crianca com problemas crénicos. Os familiares dos pacientes cronicos sdo obrigados a
suportar uma sobrecarga que é potencialmente desencadeadora de situacOes estressoras. A
tensdo dos cuidados especificos e mais complexos origina um processo de desequilibrio e
rompe com os lacos familiares. E neste ponto que ha a importancia da atuagio profissional

dando suporte a familia nos momentos criticos de cuidado.



A atuagdo de todos os familiares no cuidado e no desenvolvimento da crianca é de
imperativa importancia, isso porque o nucleo familiar é o primeiro espaco de apoio social. A
forma como a familia recebe a noticia da condi¢éo infantil e 0 modo de como € informada das
caracteristicas do problema da crianca determina a maneira como esta familia vera a crianca,
seus cuidados e suas potencialidades (BARBOSA; PETTENGILL; FARIAS, 2009).

Além de sentirem-se sobrecarregadas em algumas situac6es a familia pode sentir ser a
Unica capaz de cuidar a crianca. Sentindo-se como a Unica capaz de cuidar a crianca com
DV mostrou a influéncia das interacdes cotidianas entre a familia e a crianca com DV, dos
reflexos desta interacdo no sucesso das atividades diérias infantis e do impacto positivo da
atencdo familiar & crianca com limitacdo visual. O tocar, 0s atos gestuais e verbais da mée tém
importancia para a criangca ja que transmitem seguranca e facilitam a familiarizacdo dos
ambientes (MAHONEY, 2014).

Entretanto, o cuidado a crianga com DV néo pode ser somente centrado nas mées. No
cuidado a crianca com deficiéncia percebe-se que, em algumas ocasifes, a mde vé-se como
Unica pessoa capaz de cuidar com eficicia a crianca. H& a construcdo de um espago de
exclusividade no cuidado que acarreta em um cuidado desenhado pelas médes de acordo com
aquilo que elas entendem como imperativo para a atencdo infantil junto a deficiéncia. Pode-se
dizer que a nogéo das mées de serem exclusivas no cuidado acaba por restringir a crianga do
convivio com outras pessoas e do cuidado de outros familiares ou profissionais. Esse
afastamento minimiza as chances de independéncia e socializacdo infantil nos diferentes
ambientes de insercdo (MANOR-BINYAMINI, 2014).

As pessoas que convivem com a crianga com DV s&o consideradas como elementos
impares no auxilio & construgdo de conceitos e entendimento dos ambientes e do mundo. E
com o auxilio dos individuos a sua volta que a crianca com comprometimento visual pode
perceber-se no mundo, formar conceitos e adotar a capacidade de distinguir semelhancas e
diferengas. O aprimoramento da percepc¢do tactil pela crianca aumenta através do incentivo
dos familiares (SOUZA; BATISTA, 2008).

Em algumas situacdes o cuidado familiar pode ser muito desgastante e ocasionar a
desestruturacdo familiar. Ocorrendo a desestruturacdo da familia revelou que a doenca
crbnica na infancia pode ocasionar profundas transformacgdes na dinamica e na vida familiar,
em decorréncia das necessidades intrinsecas desencadeadas pela condigdo na familia. Isto
gera um processo de desestruturacdo e de modificacGes dos papéis desempenhados por cada
membro, desencadeando em momentos conflituosos e na interferéncia no cotidiano familiar
(NOBREGA et al, 2012).



H4, frente a deficiéncia, uma adversidade nos sentimentos que promove conflitos
internos no sistema familiar. A interrup¢do do sonho da crianca perfeita gera dificuldade dos
familiares em acreditar no futuro em funcédo da deficiéncia. A inseguranca também surge por
ndo saber os caminhos que a deficiéncia ird tracar somada ao temor perante a possibilidade de
piora do quadro clinico (DUARTE, 2010).

As maes de criangas com DV percebem o futuro de seus filhos de forma negativa. H4,
de modo geral, entre estas mulheres a falta de expectativas quanto ao desenvolvimento afetivo
e social da crianca. Para elas as criancas sdo tomadas de inseguranca e nervosismo 0 que
passa a influenciar seu comportamento, isso minimiza sua esperanca na capacidade futura da
crianca (MEDEIROS; SALOMAO, 2012).

Os pais de criangas deficientes veem o futuro de seus filhos com apreensdo, antecipam
possiveis fracassos escolares, acreditam na exclusdo de programas educacionais, sociais e de
lazer, também creem na inabilidade para as atividades laborais, problemas de ajustamento
sexual, incapacidade para a vida independente e uma vida de soliddo em isolamento. A
crianca € vista como um ser com poucas possibilidades de conquista de alegrias ou felicidades
futuras (SILVA, 2013). H4, sem ddvida, um aumento significativo nas capacidades infantis
frente a estimulacdo. Quando a crianca € devidamente estimulada esta passa a adquirir
habilidade que garantem a independéncia futura.

Diversas e diferentes sdo as dificuldades postas no caminho das pessoas com
deficiéncia. Percebendo o preconceito sofrido pela crianca com DV revelou que além das
barreiras fisicas que limitam ou impedem o acesso, a liberdade de movimento e a circulacdo
com seguranca estdo as barreiras atitudinais. Estas englobam todos os preconceitos, estigmas
e estereGtipos que criam comportamentos negativos refletidos em atos de repddio, de
discriminacdo e na exclusdo. Com base na condicao sensorial do individuo as demais pessoas
passam a trata-los com discriminac&o e preconceito (JULIAO, 2013).

A concepgdo do deficiente visual como ser faltante em habilidades prejudica as
relacdes sociais da pessoa. Muitos dos atos preconceituosos decorrem do desconhecimento da
real condicdo da deficiéncia. Constrdi-se um impacto afetivo negativo, ja que o imaginario
social encontra-se focado nos estereétipos de limitacdo e sofrimento na vida do deficiente
visual. Tal prognéstico desfavoravel para pessoas deficientes, em geral baseia-se
demasiadamente nas limitacOes da deficiéncia. Essa percepg¢éo organicista acaba por valorizar
e destacar excessivamente o defeito organico presente. N&o se trata de negar a condigdo do
individuo mas, sim, de reconhecé-lo como um ser que carece de adaptacdes (REINHARDT et
al, 2011).



Em decorréncia da DV, a pessoa acaba necessitando de um ambiente diferenciado e
adaptado, que proporcione a garantia de satisfagdo de suas necessidades e exigéncias. Essa
pessoa com DV precisa contar com outros caminhos para entender e perceber 0 mundo a sua
volta. Sao as necessidades e as especificidades da deficiéncia que maximizam o preconceito e
a discriminaco dos deficientes (NUNES; LAMONACO, 2010). O preconceito quanto a DV é
maximizado pela normatividade criada pela sociedade que busca descrever aquilo que €
“normal” ou “anormal” dentro de certos conceitos ou padrfes. Sdo criados estereotipos em
que tudo precisa ser enquadrado em uma determinada média, norma ou padrdo. Aqueles
individuos que, por algumas razdo nao se encaixam nesse estere6tipo sao marginalizados pela
sociedade normativa e opressora.

Em muitas ocasibes 0 preconceito nasce no proprio meio familiar. Atos
discriminatorios comecam ja nas formas como as maes, 0s pais ou as demais pessoas da
familia tratam a crianca. Vé-se que a sociedade ainda é marcada pelo preconceito com o
diferente. Nos espacos relacionais aquelas pessoas que se encontram fora de um padrdo sao
excluidas, isoladas e até mesmo maltratadas (PARK; JUNG, 2014).

As limitagdes infantis decorrentes da deficiéncia podem levar a crianca a exclusao ou
isolamento. O isolamento infantil compreende-se como um grande obstaculo a ser
ultrapassado pela triade crianca portadora de DV, familia e profissionais de salde (SOUZA,
BATISTA, 2008). Conforme destacado por Adriano (2011), ao perceber que estdo sendo
discriminados, os alunos com necessidades especiais incluidos em escolas convencionais,
podem apresentar sentimentos de rejeicdo e humilhacdo, que minimizam as possibilidades de
seu desenvolvimento. O comprometimento do aprendizado deve-se as dificuldades
encontradas pelos alunos portadores de DV em fungdo do preconceito, falta de preparo
daqueles profissionais que o atendem e, até mesmo, pela curiosidade dos outros alunos com
relacdo a sua condicao.

O preconceito referente a pessoa com DV ainda permanece em nossa sociedade; as
leis de inclusdo desse segmento populacional no mercado de trabalho, ainda nédo sé&o
inteiramente consolidadas; a politica de assisténcia social, além de seletiva é também
excludente e ainda vigora a incapacidade das escolas de ensino regular para receber criangas
com DV (JULIAO et al, 2013). Esses distlrbios afetam o desenvolvimento da crianga com
DV, bem como sua escolarizacao e vida social (HAMBLION; MOORE; RAHI, 2011).

InstituicOes especializadas na assisténcia aos portadores de necessidades especiais em
ambito social e escolar se expandiram na década de 60 sendo criadas concebendo a ideia de

proteger o diferente e, apos, reintegra-lo ao convivio social. Na realidade, estavam



considerando muito mais a questdo social do que seu desenvolvimento como um todo. A
pessoa portadora de alguma deficiéncia convive socialmente com sua familia, porém este
convivio nem sempre se estende na escola, no clube, na igreja e nas outras areas da sociedade
porque € colocada como um ser diferente (DO PRADO, MAROSTEGA, 2012). A
necessidade de inclusdo dessas pessoas passou a ser mais discutidas na década de 80, pautada
no movimento de inclusdo social (PEREIRA; MATSUKURA, 2013).

As criancas com DV encontram-se em uma condicdo que afeta no seu
desenvolvimento e repercute nas suas relacdes intra e extra domiciliares. Os ambientes e as
pessoas neles inseridas sdo diferentemente percebidos pelos deficientes visuais e isto faz com
que estes apresentem inimeras dificuldades nas atividades de vida diarias (WILLIAMS et al,
2014). Percebendo as dificuldades apresentadas pela crianca com DV mostrou que a DV
na infancia tem ao longo da vida implicacGes tanto para a crianga como para sua familia. Na
verdade ela afeta o desenvolvimento da criancga, educagdo, e os cuidados prestados por
familiares e profissionais (CHADHA, SUBRAMANIAN, 2011).

A qualidade de vida de criancas com DV é severamente comprometida. H4, ainda,
comprometimento emocional e dependéncia para a realizacéo das tarefas simples e cotidianas.
E comum que as criangas com doencas oculares apresentem retragdo, pessimismo quanto ao
futuro e inseguros, além disso, sdo mais intuitivas e isoladas do mundo (MESSA
NAKANAMI; LOPES, 2012).

Algumas varidveis podem influenciar na qualidade de vida das criangas com
comprometimentos relativos a visdo e precisam ser devidamente administradas. Certas
condicbes como complicagfes neuroldgicas e/ou sindromes associada podem dificultar a
conquista da independéncia pela crianga. Além disso, a excessiva expectativa dos pais quanto
aos rapidos resultados, a condicdo socioecondmica familiar e a aderéncia e assiduidade ao
acompanhamento profissional (CHADHA; SUBRAMANIAN, 2011). Criancas com DV
apresentam atraso global no desenvolvimento neuropsicomotor e na visdo funcional. Ha
atrasos consideraveis no comportamento da coordenagdo motora 0 que repercute na aquisicao
de acBes autbnomas e independentes (SOUZA et al, 2010).

A visdo desempenha papel exclusivo no desenvolvimento da independéncia. Logo, a
DV na infancia ocasiona consequéncias limitantes para a adocdo de habilidades e para o
desempenho de diversas acdes. A realizagdo de atividades diérias revela a importancia da
independéncia e da autonomia para as pessoas com limitagdo visual (MULLOY et al, 2014).

A DV inflige limitacbes ao desenvolvimento, intervém no conhecimento do proprio

corpo, e na inter-relacdo entre as coisas e as pessoas no ambiente (SOUZA, et al, 2012). Os



comprometimentos acarretados pela DV podem ser primério (a nivel organico) ou secundario
(@ nivel psicossocial), ocasionando dificuldades de significacdo de sensacBes corporais,
construcdo de pistas ambientais, autoconhecimento do corpo e reconhecimento do ambiente
externo. Os comprometimentos secundarios, consequentemente, geram atrasos e déficits no
desenvolvimento da pessoa com DV, que podem interferir nos seus ganhos de autonomia e
independéncia, dadas as dificuldades encontradas no desenvolvimento do esquema corporal e
da nocao espacial.

A DV leva a comprometimentos evidentes que comprometem a facilidade que a
crianca apresenta em se locomover. A compreensdo dos espacos e ambientes seguida da
orientacdo espacial ficam submetidas a outras capacidades como a audi¢do ou o tato. Ha
limitacbes na comunicacdo e na realizacdo das tarefas domésticas, além das acdes de
autocuidado restritas e limitadas a pequenas a¢des. Aquelas tarefas diarias, comuns do dia-dia,
realizadas de formas independente e autbnoma precisam ser realizadas com auxilio de outras
pessoas. Préaticas cotidianas como as atividades de higiene e cuidado pessoal, vestuario,
alimentacdo, limpeza e organizacdo da casa, lazer, entre outras tarefas desempenhadas no
cotidiano tornam-se complexas para os deficientes visuais. Isso porque ndo possuem as
habilidades que garantem a autonomia e independéncia necesséaria para tais acgdes
(PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013; HARRABI et al, 2014).

Outra dificuldade enfrentada pela familia para cuidar é a financeira. Apresentando
dificuldades financeiras para o cuidado da crianca com DV revelou que ha a necessidade,
de acordo com os familiares cuidadores, de uma estabilidade financeira para atender as
demandas de cuidado da criancga deficiente e das demais necessidades da familia. O equilibrio
financeiro proporciona ao familiar cuidador e ao resto da familia a seguranca para lidar com a
sobrecarga provocada pelo acompanhamento de salde da crianca. As demandas de cuidado e
as atividades de estimulacéo e socializacdo da crianca deficiente exigem que a familia busque
alternativas para o atendimento das mesmas e, ainda, para a manutencdo das necessidades do
resto da familia (OZYAZICIOGLU; BURAN, 2014).

As familias apresentam a angustia de cuidar de acordo com o suporte financeiro que
contam. Vé-se que a atencao da unidade familiar a aquele que necessita de cuidados especiais
estéd diretamente relacionada aos poderes aquisitivos da familia. O ambiente de cuidados deve
proporcionar subsidios que abram caminhos favoraveis ao cuidado e a adaptacédo do deficiente
ao mundo externo a seu sistema familiar (SUNNERHAGEN, 2014).

E potencialmente estressora a necessidade de busca de recursos, sendo dificil para a

familia dar conta de tantas obrigacOes e responsabilidades. Ao mesmo tempo, muitas vezes 0s



servicos ndo respondem adequadamente as necessidades da familia em proporcionar a melhor
terapéutica, oportunidades de educacéo e experiéncias sociais para o filho (KREUTZ; BOSA,
2009).

Ha trés aspectos sdo relativos ao impacto socioeconomico relativos a deficiéncia
visual. Em primeiro lugar, verificou-se que 90% dos casos de DV estdo localizados em paises
de médio e baixo desenvolvimento econdmico, o que inviabiliza o acesso a tratamentos
médicos especializados a grande parte da populacdo afetada e, por conseguinte, reduz a
possibilidade de uma vivéncia com condi¢des condignas de qualidade de vida. Em segundo
lugar, a DV interfere de forma nem sempre evidente com as atividades rotineiras, reduzindo a
sua participacdo social, e diminuindo as possibilidades de insercdo futuramente dessas
criancas no mercado de trabalho. Em terceiro lugar, colocam-se os custos relacionados com a
perda de autoestima e de status social associados a limitacOes fisicas e psicossociais da
deficiéncia visual, que afetam a qualidade de vida tanto de pessoas portadoras de deficiéncia
visual como dos seus familiares (WHO, 2013).

Estudo de Cavenaugh, Giesen (2012) mostrou que jovens portadores de DV encontram
mais obstaculos na transicdo do ensino para o mercado de trabalho. Tal como descreve a
revisdo da literatura realizada por Goertz et al (2010) sobre a empregabilidade de adultos
com DV, sendo esta uma das grandes preocupacgdes de suas familias. Entdo, verifica-se a
imperatividade da lei que garante o beneficio aos deficientes. A LOAS - Lei Organica da
Assisténcia Social - confere uma renda mensal para aqueles deficientes incapacitados de
trabalhar.

Outra dificuldade das familias observada foi a culpa que sentem pela DV da crianga.
Sentindo culpa pela DV da crianga mostrou que a deficiéncia na crianca € cercada de muitas
sensacOes, dentre elas a culpabilidade pela limitacdo visual ou pelas barreiras que a crianca
necessita enfrentar. A culpa se refere a responsabilidade atribuida pelo prejuizo visual ao qual
a crianca esta submetida. O processo de identificacdo de si como culpado da-se no plano
subjetivo e intersubjetivo. A medida que o individuo avalia-se quanto aos seus atos ha o
surgimento de ideias referentes as causas e as formas de prevencao da realidade hoje vivida
pelo deficiente (MANOR-BINYAMINI, 2014).

A culpa foi um dos aspectos observados no estudo de Kreutz, Bosa (2013) com pais de
criancas com DV. O ato de repensar o passado, 0s questionamentos dos porqués dos
acontecimentos e o pensamento dos pais de que poderiam estar errados no cuidado mostram a

culpa que sentem quanto a limitagéo visual da crianca. A forte ideia de desacertos no cuidado



a crianca é o que leva a reflexdo quanto a responsabilidade na deficiéncia e nos problemas que
emergem destas na vida infantil.

Os pais desenvolvem reagdes negativas em funcdo da crenca na culpa. Momentos de
estresse e tristeza surgem pela sensacdo de terem originado a deficiéncia e, assim a
impossibilidade de felicidade futura da crianca. As barreiras impostas socialmente aumentam
a nocao de culpa nos pais e fazem com que estes cuidem dos filhos com deficiéncia de forma
especial (GREEN; DARLING; WILBERS, 2013).

Muitas familias abdicam de todos os outros aspectos de sua vida para cuidar a crianca
com DV. Abdicando de tudo para cuidar a crianga com DV revelou que é comum a
familia abdicar das atividades pessoais e profissionais para dedicar exclusivamente a atengao
a aqueles que apresentam necessidades especiais de cuidados. As médes em geral sdo 0s
membros da familia que mais assumem responsabilidades pelos cuidados com as criangas
(MARTINS; PIRES, 2008). Diante da alta dedicacdo, as mées sdo as pessoas, diretamente,
mais engajadas nos cuidados com a crianga em condicéo especial (GOITEIN; CIA, 2011).

As doencas crbnicas exigem uma adaptacdo e (re)estruturacdo familiar,
principalmente, quando se refere a crianca. Ademais ao focar-se a atencdo no familiar
cuidador, deve-se pensar nas repercussdes tanto emocionais quanto sociais e econdmicas que
este pode vir a apresentar durante o processo de cuidado. Normalmente, o cuidado familiar a
crianga com condigao cronica requer do cuidador o afastamento de suas atividades cotidianas,
sociais, do trabalho, e de lazer, comprometendo suas relacBes interpessoais e modificando
negativamente seu viver.

Estudo chamou a atengéo para o fato de que, em muitos casos, maes de criangas com
DV néo exercem atividades remuneradas, o que aponta a forga de trabalho masculina como
sendo ainda a principal fonte de renda da familia desta populacdo. Uma das razdes para esta
ndo ter um trabalho remunerado referida foi ndo ter onde deixar o filho (NOBRE;
MONTILHA; TEMPORINI, 2008).

Pesquisa que objetivou conhecer a participacdo materna no tratamento dos filhos
concluiu que as mulheres constituem parte de uma populacdo vulneravel, de baixa renda e
escolaridade. Além disso, possuem relagdes conjugais instaveis e dependem economicamente
de outras pessoas devido a falta de remuneracdo. Viu-se que as expectativas das mées estdo
diretamente ligadas ao contexto ambiental e social e, ainda, as condi¢cdes econdmicas da
familia. Somado a isto, a visdo de mundo destas mulheres é referenciada pelo contexto em
que estéo inseridas (GONDIM; PINHEIRO; CARVALHO, 2009).



O estudo apontou que a familia possui, também, algumas facilidades para o cuidado a
crianca com DV. Apresentando facilidades para cuidar a crianga com DV revelou que
apos o impacto do nascimento e do diagnostico, a familia tenta se ajustar a presenca de uma
crianga com necessidades especiais. A condicdo de ajuste a situacdo aparentemente tragica, da
presenca de uma crianga com necessidades especiais, € crucial para o futuro bem-estar ndo s6
do bebé, mas de toda a familia (NOBRE; MONTILHA; TEMPORINI, 2008).

As facilidades no cuidado a crianga surgem no decorrer da experiéncia de cuidar. As
trocas proporcionadas pela interacédo social sdo frutos de habilidades que podem minimizar os
problemas da relagdo familia-crianga. A familia quando orientada pelos profissionais da satde
com relacdo a importancia da estimulacdo infantil, da comunicagdo familia-crianca e da sua
interacdo com a crianga, adquire conhecimentos que a habilita ao cuidado (PINTANEL;
GOMES; XAVIER, 2013).

Por meio da troca de conhecimentos e de vivéncias, as familias fazem com que as
dificuldades e limitacdes sejam discutidas e compartilhadas entre os grupos surgindo ideias e
opinibes que favorecem a superacdo da situacdo vivida. As estruturas mentais vdo ser
construidas pelas criancas, através de suas possibilidades de interacdo e acdo sobre o meio e
pela qualidade de solicitacdo do ambiente. Assim, através de experiéncias significativas,
sociais, afetivas, cognitivas e adaptativas a crianca pode explorar suas possibilidades
interagindo com pessoas de fora de seu circulo e com o0 mundo que a cerca favorecendo seu
desenvolvimento. Conforme a crianca apresenta sucesso nas suas atividades ha um aumento
nas facilidades de cuidado (FERREIRA; DEL PRETTE; LOPES, 2013).

Os significados atribuidos aos comportamentos da crianca e ainda as evidéncias
decorrentes da modificacdo dos padrdes interacionais maternos oriundos da resposta infantil
sdo fatores fundamentais para o entendimento das interacdes iniciais. Essas entre o bebé e a
méde favorecem a manifestacdo e o aperfeicoamento das habilidades sociais, cognitivas e
afetivas. A mée possui a funcdo de prover as trocas interativas e permitir a participacédo ativa
da crianca nas atividades (MENDES; MOURA, 2009).

No estudo de Medeiros e Salomdo (2012), as mdes de criancas deficientes visuais
entrevistadas apresentaram verbalizagOes positivas em relacdo ao desenvolvimento dos filhos.
Também apresentaram falas otimistas em relagdo ao futuro. O fato das mées verbalizarem
uma expectativa positiva em relacdo ao desenvolvimento e futuro dos seus filhos, indica a
importancia do atendimento profissional a essas criangas como também, a influéncia

profissional nas interacdes entre a diade mée-filho.



Apb6s um periodo de adaptacdo que varia de familia para familia estas aprendem a
cuidar a crianca. Nao tendo dificuldades para cuidar a crian¢ga com DV mostrou que uma
das formas de instrumentalizar a familia na prestacdo de cuidados a crianca em condicao
crbnica é a convivéncia quotidiana com o problema. A observacdo direta das reacfes e
necessidades infantis alerta os cuidadores para as possiveis dificuldades da crianca e confere
experiéncias que séo espacgos de aprendizagem. Tais espacos favorecem o enfrentamento das
dificuldades estabelecidas durante o cuidado infantil e a cronicidade da situacdo (ARAUJO et
al, 2009).

E fundamental que a familia mantenha-se unida no enfrentamento dos problemas e das
situagcBes que surgem no decorrer das vivéncias das criancas. A partir dos dialogos e das
solugdes conjuntas a familia se fortalece e supera as dificuldades encontradas no caminho ao
perceber e atuar sobre as habilidades da crianca (BARBOSA et al, 2009).

Percebendo as habilidades da crianga com DV revelou que, apesar das dificuldades
vividas em fungdo do desgaste do convivio com a situagdo, os cuidadores conseguem ver
alguns aspectos positivos decorrentes dessa vivéncia. As habilidades da crianca sdo pontos
importantes e sdo considerados como fundamentais na adaptacdo e superacdo das barreiras
existentes na vida dos portadores de condicdo cronica (FERREIRA; MARTINS; BRAGA,
2012).

Por meio das méos, dos olhos, ouvidos, da boca e do nariz que os seres humanos
tomam conhecimento do mundo exterior. Em contrapartida, para o pleno uso destes sentidos,
¢ fundamental a construcdo das habilidades as quais impactam no desenvolvimento motor
global, cognitivo, emocional e social. Tais habilidades favorecem as agbes de atividades
diarias, das tarefas escolares e, ainda o conhecimento dos ambientes de convivéncia (CHIEN;
BRONN; MCDONALD, 2009).

As criancas com DV, quando estimuladas, adotam diferentes capacidades e
habilidades que favorecem a independéncia nos diferentes ambientes. E fundamental a
estimulagdo das habilidades entre as criancas, principalmente aquelas relativas as interacGes
sociais e as capacidades motoras (PEREZ-PEREIRA; CONTI-RAMSDEN, 2013). E
importante que os profissionais que assistem essas criangas valorizem suas potencialidades e
orientando as familias a focarem nas capacidades adquiridas em cada tempo nos diferentes
ambientes. Dirigir os “olhares” da familia para as habilidades da crianga facilita a construgao
da ideia dos portadores de necessidades especiais como aqueles seres capazes e

independentes.



Sentindo-se instrumentalizada para cuidar a crianca com DV revelou que a
construcdo da autonomia é fundamental no processo de desenvolvimento e da adocdo de
habilidades pela crianga portadora de DV. A aquisicao de capacidades e o reconhecimento de
suas competéncias e potencialidades ja existentes sdo fundamentais para o construcdo da
independencia, autonomia e para o desenvolvimento global da crianca portadora de DV
(NICOLAIEWSKY; CORREA, 2008).

Para que haja conquistas por parte da crianca com DV a familia deve manter a
confianca em seu potencial e no seu proprio poder de controle de decisdes. E essencial para o
seu bem-estar e o da crianga por um longo periodo que os familiares cuidadores sintam-se
instrumentalizados e, assim, capazes para cuidar a crianca dentro de seu universo de
dificuldades e limitacdes (KREUTZ; BOSA, 2009).

Comumente, quando na familia nasce uma crianca com alguma deficiéncia ou
inabilidade, toda a vida imaginada e as vivéncias sonhadas sdo desfeitas. Isso faz com que
seja necessaria a readaptacdo de suas expectativas e funcBes para atenderem as necessidades
dessas criancas. Também ha a iminéncia de se buscar a minimizacao do impacto das drasticas
mudancas na vida dos integrantes de todo nucleo familiar (VARELA; OLIVERA, 2013).

Com o decorrer do tempo, as dificuldades sdo superadas e o cuidado se constitui de
modo mais organizado atendendo as caréncias infantis no ambiente social. A
instrumentalizacdo e envolvimento materno para o0 cuidado as criangas tornam-se
fundamentais. Isso em funcdo do conhecimento das maes acerca da vida de seus filhos, suas
necessidades, potencialidades e limites (PINTANEL; GOMES; XAVIER, (2013). E, a partir
do envolvimento completo das mées no cuidado que propiciam ambientes favoraveis para a
construcdo dos futuros adultos independentes. A relacdo mde cuidadora/crianca cuidada é
facilitada pelas fortes trocas que existem nesta interacdo (FERREIRA, DEL PRETTE, 2013).

Observa-se que o cuidado a essas criancas ocorre de forma abnegada e com atencéo,
em que 0s que possuem a deficiéncia notam essa dedicacdo e reconhecem como tal,
retornando de alguma forma para essas cuidadoras a percepcao desse cuidado (PEREIRA,
BOTELHO, 2011). Assim, quando as maes-cuidadoras sentem que sua atencdo € percebida,
pelo seu filho com DV, ficam gratificadas e felizes, cuidando ainda melhor.

Portanto, muitas vezes, as familias dessas criangas com DV, por ndo compreenderem
a doenca, ou ndo se encontrarem devidamente instrumentalizadas para o cuidado com as
mesmas, podem se admirarem com o fato de que, mesmo ndo possuindo visao, eles percebem
0 mundo a sua volta, sobretudo o carinho que lhes é dispensado. Entdo, tal fato parece

despertar nessas maes um sentimento de esperanca e de todo seu esfor¢co recompensado,



motivando-as a realizarem um cuidado com maior qualidade para seus filhos (BOLLA;
FULCONI; BALTOR et al., 2013).

Dessa forma, pode-se inferir, que a partir desse fato, essas familias poderao adquirir
motivacao para a busca de um maior conhecimento sobre a DV e nessa perspectiva 0 apoio,
orientacdo e amparo dos profissionais da salde tornam-se fundamentais, nesse processo,
proporcionando um melhor enfrentamento de toda a situacdo (BOLLA; FULCONI;
BALTOR, et al, 2013). Ao estarem mais esclarecido acerca da DV de seu filho, e de como
cuida-los poderdo focar ndo tanto em suas incapacidades, mas antes nas aptiddes que eles
possuem, potencializando esse cuidado (BARROS; MONTILHA, 2011).

Entender os cuidados prestados pelas familias favorece a atencdo dos enfermeiros as
criancas com DV e facilita a orientacdo para a constru¢do de novas estratégias. A superagado
das dificuldades e a maximizacdo das facilidades no cuidado a crianca sdo focos para o

cuidado de enfermagem a estas familias.



9- CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou compreender o significado do cuidado familiar a crianga com
deficiéncia visual em vérios contextos/ambientes e apresentar um modelo tedrico acerca desse
cuidado. A implementacdo desta pesquisa permitiu algumas consideracbes acerca dos
significados atribuidos pela familia. Tais significados ddo subsidios para o cuidado sécio-
ambiental por parte dos profissionais da enfermagem.

Frente aos problemas oriundos da DV infantil a familia constréi estratégias para
facilitacdo do cuidado. Estas estratégias circulam pelos diferentes ambientes de insercdo da
crianca. A estimulacdo infantil, como estratégia de cuidado, da-se de diferentes modos com o
propdsito de ampliar suas habilidades. Esta estimulacdo, posteriormente, reflete em chances
de autonomia nos demais ambientes de convivéncia. Desta forma, salienta-se a importancia
do enfermeiro como preceptor e orientador dos meios de estimulacdo e capacitacdo infantil.

Apesar de considerar dificil o cuidado as criancas com DV, as familias apresentam
facilidades durante a atencdo as necessidades destas. Viu-se que as familias percebem as
habilidades das criangas com DV e assim acreditam mais facilmente na possibilidade da
independéncia e autonomia futura destas. E a partir destas facilidades que o enfermeiro
precisa trabalhar com o propdsito de aumentar a crenca na independéncia infantil.

No decorrer do tempo, a partir das vivéncias, da superacdo das dificuldades, da
assisténcia adequada por parte dos profissionais e, principalmente, do delineamento de
estratégias os familiares passam a se sentir instrumentalizados para o cuidado. Verifica-se a
necessidade do enfermeiro destinar esforcos a implementacdo de medidas que ampliem e
qualifiquem a rede de apoio social disponivel as familias. E importante que as familias
tenham o0 acesso a rede de apoio facilitado sabendo-se que tal facilitacdo reflete na precoce
procura por amparo profissional. Em contexto/ambiente domiciliar, ao potencializar 0s
familiares como cuidadores, os profissionais garantem a multiplicacdo de conhecimentos
acerca do cuidado a crianca com DV no ambiente familiar.

Por fim verificou-se que o processo de cuidado familiar a crianga com DV é complexo
exigindo da familia a superacdo das dificuldades, organizacdo e a adogéo de estratégias para o
cuidado & crianca. A familia, frente a DV da crianga, enfrenta conflitos e contradicdes,
consegue mudar sua rotina e adaptar-se na busca de proporcionar a crianga um ambiente

saudavel.



A atuacdo do enfermeiro junto a familia em todas as etapas desse processo é
importante. O enfermeiro que cuida de familias em situacdo de DV na infancia precisa
compreendé-las como um grupo que constroi a sua histéria, que possui simbolos, que atribui
significados e que age.

Percebeu-se a necessidade de repensar este ser familia, atentando para o fato de que
esta cuida com base nas relacGes, trocas e interagdes estabelecidas nos seus ambientes. Os
significados construidos pelas familias dependem também das interacfes feitas junto aos
profissionais da saude que as atendem. E preciso que o enfermeiro esteja aberto a novas
formas de cuidar, sem enquadramentos ou conceituagdes prévias.

O cuidado familiar a crianca com DV ndo segue padrdes pré-determinados. E
construido pelas familias junto a suas criancas em cada contexto e em cada hovo momento da
vivéncia familiar. A medida que o enfermeiro opta por destinar-se ao cuidado as criancas com
DV e suas familias deve criar momentos de trocas com esses. E através da aproximagéo feita
com o ndcleo familiar que os profissionais podem permitir que a familia extravase seu
sofrimento.

A partir dessa convivéncia pode adquirir conhecimentos que a habilite a cuida-los. S6
assim pode implementar formas para amenizar seu sofrimento; dando liberdade para a familia
mostrar seus conhecimentos e interagindo com esta de forma positiva, corrigindo fragilidades
e fortalecendo potencialidades; propiciando-lhe interagcbes com 0s outras pessoas com
vivéncias semelhantes.

Cabe ao enfermeiro a valorizacdo do cotidiano familiar, criando espacos de
convivéncia entre os membros da familia e outras familias com o propésito de manter
interacdes e estimular a solidariedade parental e ndo parenteral na rede de apoio. Considera-se
que o profissional enfermeiro deve conhecer 0s recursos pertinentes aos portadores de DV a
fim de melhor situar a familia na rede de suporte disponivel.

A compreensao dos significados atribuidos pelas familias ao cuidado as criangas com
DV possibilita ao enfermeiro uma reflexdo quanto a sua pratica junto a estas criangas. A
consideracdo por parte do enfermeiro de seu papel frente a adaptacdo da familia ao cuidado a
crianga com DV reforga os familiares durante esta jornada.

A importancia dos enfermeiros se reconstruirem por meio das interacbes com as
familias, atentando para a singularidade de cada situacdo, para as caréncias infantis e para as
vivenciais diferenciadas do viver com uma crianga com deficiéncia. Ouvir as familias

expande a visdo do profissional acerca do foco de suas a¢Oes e pode levar a um entendimento



das percepgdes de cada membro da familia sobre o cuidado a ser despendido a crianga com
DV.

E fundamental a construcdo de um espaco publico competente e legitimo para
atendimento dessas criangas com trabalho realizado por diferentes atores das diferentes areas
de atencdo. As familias precisam garantir a frequéncia das criangas com DV em ambientes
proprios, seguros e caracterizados pela estimulacdo e valorizacdo da independéncia infantil.
Os profissionais atuantes em escolas regulares devem buscar instrumentalizacdo para que a
incluséo dessas criancas se dé de forma legitima e ndo como uma imposicéo legal.

Esta pesquisa mostra a necessidade dos enfermeiros ampliarem 0s horizontes e
compartilhar com as familias conhecimentos, experiéncias e estratégias de cuidado. As
escolas de enfermagem e as dos outros profissionais da salde precisam incluir nos seus
projetos politicos, um olhar para as familias e os portadores de deficiéncia e as interacfes que
estes realizam com vistas a instrumentaliza-los para o cuidado de seus membros e para o viver
com deficiéncia.

Fica um espaco para novos estudos e pesquisas serem implementados, sobre estas
familias, seus modos de vida, as relacGes estabelecidas entre seus membros, como €
estruturado seu ambiente e como criam meios ou estratégias de enfrentamento das
dificuldades encontradas no processo de cuidar a crianga com DV.

Cursos de pés-graduacdo dirigidos a familia podem ampliar a visdo e preparo para
cuidar da familia e de seus membros, compartilhnando com esta familia em seus ambientes o
cuidado profissional. E por meio da troca de conhecimentos e percepcdes que os profissionais
serdo capazes de promover mudangas em suas praticas, construindo junto com as familias
uma nova ideia de atengédo aos portadores de deficiéncia.

O referencial metodolégico (Grounded Theory) adotado propiciou a exploracdo da
peculiaridade da experiéncia humana frente a DV infantil e o entendimento das percepcdes
familiares quanto ao cuidado as criancas. Tal teoria proporcionou o alcance de conhecimentos
acerca das questdes familiares, as acfes de cuidado, os ambientes e os métodos de acdo dos
membros da familia.

Este estudo mostrou o papel da familia como cuidadora nos diferentes ambientes.
Também explicitou as percepcdes de cuidado e as importancias dadas pelos membros das
familias a atencdo as criangas DV. Foi possivel perceber o quanto a enfermagem pode
aprender com as familias sobre formas e estratégias de cuidar. A metodologia de cuidado das

familias, mesmo nas adversidades; as capacidades; as criatividades na adaptacdo ambiental e a



dindmica entre seus membros leva a enfermagem a rever os conceitos e posturas frente a
estas.

Por meio desta pesquisa, pode-se confirmar a tese defendida de que as familias que
possuem criancas com deficiéncia visual constroem significados que orientam suas a¢des de
cuidado a partir das interacdes que estabelecem durante esta experiéncia nos varios ambientes
de cuidado. Ao confirma-la, percebe-se a necessidade de repensar as praticas, valorizando o
mundo simbolico e cheio de significados produzidos pelas familias. Pretende-se seguir com as
pesquisas voltadas as familias de criancas com DV com a finalidade de embasa-las para o
cuidado, minimizando suas dificuldades e auxiliando-as na construcao de novas estratégias.

A DV néo garante prejuizos no desenvolvimento da crianga por si s6, mas sim pela
ndo construcdo de meios alternativos para o desenvolvimento das diversas capacidades e
habilidades infantis. Desta maneira, os profissionais da salde possuem importante espaco na
capacitacdo da familia na descoberta destes meios.

Sobressai a importancia de novas pesquisas sobre o desenvolvimento inicial de
criancas com DV. Por meio destas pode-se coletar informacdes que embasem a familia
auxiliem a familia a redimensionarem suas expectativas em relacdo ao desenvolvimento
infantil. Também se realca a urgéncia da investigacao da efetividade de intervencdes em fases
iniciais do desenvolvimento com o propdsito de garantir uma atencéo adequada para os bebés
com DV e seus familiares.

E imperativo o conhecimento global do portador de DV, a fim de diagnosticar e
avaliar suas potencialidades, além de conhecer suas relagdes com os familiares e com a
sociedade. Fica para os profissionais a manutencdo de relages abertas com os familiares dos
deficientes visuais com o propdsito de se aproximar da realidade e conhecer suas

necessidades, habitos e comportamentos.
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APENDICE - A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Aline Campelo Pintanel, RG: 8083148661,Tel: (53)32367484,
acpintanel@hotmail.com.br, venho respeitosamente, atraves do presente, solicitar sua
colaboracédo no sentido de participar do trabalho que serd por mim desenvolvido com o titulo:
“Significado do cuidado familiar a crianca com deficiéncia visual: subsidios para o cuidado
socio-ambiental na enfermagem”. O objetivo deste € compreender o significado do cuidado
familiar & crianga com deficiéncia visual e apresentar um modelo tedrico acerca do cuidado
prestado pelas familias & crianca com deficiéncia visual. Apos a realizacdo das atividades
aplicaremos o instrumento da coleta de dados baseado em uma entrevista semi-estruturada aos
pais ou responsaveis de criancas portadoras de deficiéncia visual matriculadas no Centro de
Educacdo Especial José Alvares de Azevedo. Estas serdo gravadas e ap6s analise dos dados
escreveremos artigos que serdo publicados em periddicos da area da enfermagem. Pelo
presente Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que fui informada(o) de forma clara e
detalhada dos objetivos, da justificativa, e da metodologia do trabalho através de entrevista

individual. Fui igualmente informada(o):
e De que a pesquisa ndo me proporcionara beneficios diretos;

e Da garantia de requerer resposta a qualquer pergunta ou davida acerca de
qualquer questdo referente ao trabalho entrando em contato com a

pesquisadora pelo telefone acima disponibilizado ou diretamente;

e Da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento e deixar de
participar da pesquisa, sem que me traga qualquer prejuizo;

e Da seguranca de que ndo serei identificada a que se mantera carater
confidencial das informacdes relacionadas & minha privacidade;

e De que serdo mantidos todos os preceitos éticos e legais durante ou ap6s o
término da pesquisa;

e Do compromisso de acesso a todas as informacGes em todas as etapas do

trabalho bem como da analise da coleta de dados;

¢ do direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas,

guando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos



pesquisadores;

e de que ndo terei despesas com a participacdo neste estudo e de que nao ha

compensacao financeira relacionada & minha participacéo;

e de que em caso de dano pessoal, diretamente causado pelos procedimentos ou
tratamentos propostos neste estudo (nexo causal comprovado), o participante
tem direito a tratamento médico na Instituicdo, bem como as indenizacGes

legalmente estabelecidas.

e de que os dados obtidos através deste estudo serdo posteriormente

encaminhados para publicacdo em jornais ou revistas da area.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informac6es que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo: “Significado do cuidado familiar a crianca com
deficiéncia visual: subsidios para o cuidado socio-ambiental na enfermagem”. Eu discuti com
a doutoranda Aline Campelo Pintanel sobre a minha decisdo em participar nesse estudo.
Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou
durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa

ter adquirido, ou no meu atendimento neste Servico.

Assinatura do respondente/representante legal/N° de um documento.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido
deste paciente ou representante legal para a participagao neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo

Data / /



Este documento estd em conformidade com a resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, sendo que sera assinado e uma copia ficara com a professora responsavel pela pesquisa
e outra com o participante (BRASIL, 2012).



APENDICE B - INSTRUMENTO PARA A COLETA DE DADOS

Data da entrevista:
Do familiar
Nome:

Idade:

Sexo:

Profisséo:

Renda familiar:
Escolaridade:
Moradia:

Qual o grau de parentesco com a crianca:

Da crianca

Idade da crianca:
Sexo:
Idade em que ficou cega:

Causa da cegueira:

1. Como vocé cuida do seu filho portador de DV, considerando os ambientes domiciliar,

escolar, social e outros?
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Tiule da Pesquisa: SIGNIFICADD DO CUIDADO FAMILIAR A CRIAMCA COM
DEPENMDENCIA WISUAL: SUBSIDIOS PARA O CUIDADD ECOSSISTEMICO NA
ENFERMAGEM

Pesquisador: GIOVANS CALCAGNO GOMES
CAAE: 25236713.1.0000.5324

PARECER DO CEPAS:

O Comité, considerande fratar-z2e de um trabalhe relevante, ¢ gue justifica seu
desenvolvimento, emitiv o parecer de APROVADO para o projeto "SIGNIFICADD DO
CUIDADO FAMILIAR A CRIANGA COM DEPENDENCIA VISUAL: SUBSIDIOS PARA
O CUIDADD ECOSSISTEMICO NA ENFERMAGEM".

Estd am vigor, desde 15 de novembro de 2010, a Deliberag&o da COMEF que compromeats
o pesquisador responsdvel, apds a aprovacio do projeto, a obter 2 autorizagio da instivigas
co-parficipante & anexd-la ao pretocolo do projeto no CEPAS. Pelo expostio, o pesguisador
responsavel devera venficar se seu projeto esta cbedecendo a referida deliberagao da COMER
Segundo nomas da COMEF, deve ser enviado relatorio semestral de acompanhamento a0

Camité de Etica em Pesquisa. conforme maodelo disponivel na pagina htin M. cepas furm br.

Cata de envio do relatdrio finalr 01/04/2015.

Rio Grande, RS. 19 de dezembro de 2013,

_-&,"PJ Eu‘ﬂ-—"rtx:ﬁg (5:1.1‘1-1’}
Frof. Eli Sinnoit Silva
Coordenadora do CEPAS/FURG



