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Resumo

Objetivo: compreender a experiéncia de familias de criangas e adolescentes que apresentam baixa viséo, com énfase nas
adaptagdes decorrentes a condigdo cronica. Metodologia: pesquisa qualitativa, que utilizou o referencial teérico do Interacio-
nismo Simbdlico e como método a andlise de narrativa. Coleta de dados por meio de entrevista semiestruturada, gravada com
18 familias de criancas e adolescentes que apresentavam deficiéncia visual, totalizando 61 participantes de dois municipios do
estado de S&o Paulo. Resultados: andlise das narrativas possibilitou a compreenséo de dois temas: Diagndstico: um processo
inesperado e O cotidiano da crianga com deficiéncia visual e sua familia. As categorias mostram o processo dinamico vivencia-
do pela familia ao receber o diagnéstico de condicionalidade da crianca. A aceitagdo é gradual e concomitante as atividades
exercidas pelas familias para buscar qualidade de cuidado a crianga. Consideragoes finais: a familia realiza um movimento
préprio de modificagdes presentes em toda trajetdria percorrida pelos membros, repleta de interagdes e significados. Faz-se
necessaria a capacitagéo dos profissionais de saude, para que possam respaldar as familias de criangas e adolescentes que

Preto. SP. Brasil apresentam deficiéncia visual com informagdes e apoio. Nesse sentido, este estudo possibilita aprofundar o conhecimento, e

potencializa o aprimoramento da assisténcia a essas criangas, adolescentes e suas familias.

Palavras-chave: Criangas com deficiéncia; Baixa viséo; Enfermagem familiar.

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of families of children and adolescents with visual impairment with an emphasis on the
adaptations made in daily life. Method: qualitative, research, which used as a theoretical reference the Symbolic Interactionism
and analysis of narrative as method. Data collection through a semi-structured interview, recorded with 18 families of children
and adolescents with visual impairment, totaling 61 participants from two municipalities in the interior of the state of Sdo Paulo.
Results: the analysis of the narratives allowed the understanding of 2 themes: diagnosis: an unexpected and daily process
in front of the knowledge of DV. Final considerations: the family makes its own movement of modifications that have been
present throughout the trajectory traveled by the members, which are full of interactions and meanings. It is necessary to train
health professionals so that they can support the families of children and adolescents with visual impairment with the necessary
information and support.

Keywords: Children with disabilities; Low vision; Family nursing.

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de familias de nifios y adolescentes con deficiencia visual con énfasis en las adaptaciones
realizadas en el cotidiano. Método: investigacion cualitativa, que utilizé como referencial tedrico el Interaccionismo Simbolico y
analisis de narrativa como método. La recoleccion de datos por medio de entrevistas semiestructuradas, grabada con 18 familias
de nifios y adolescentes con discapacidad visual, totalizando 61 participantes de dos municipios del interior del estado de Sao
Paulo. Resultados: el andlisis de las narrativas posibilitd la comprension de 2 temas: diagnéstico: un proceso inesperado y
cotidiano frente al conocimiento de la DV. Consideraciones finales: la familia realiza un movimiento propio de modificaciones
que estuvieron presentes en toda la trayectoria recorrida por los miembros, esas repletas de interacciones y significados. Se
hace necesario la capacitacion de los profesionales de salud para que puedan respaldar a las familias de nifios y adolescentes
con discapacidad visual con informaciones y apoyo necesario.

Palabras clave: Nifos con discapacidad; Baja vision; Enfermeria familiar.
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INTRODUCAO

A deficiéncia visual (DV) abrange o conceito de baixa visdo
e de cegueira, sendo a crian¢a cega aquela que necessita de
outros sentidos, além da viséo, para se devolver. Ja a baixa viséo
esta relacionada aos graus de intensidade, oscilando desde a
simples percepg¢éao da luz até a redugéo da acuidade ou campo
visual'.Vale destacar que ambas causam repercussdes na vida
e cotidiano da pessoa com DV e sua familia®.

Segundo dados da Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
a cada 5 segundos uma pessoa se torna cega no mundo, e em
torno de 500 mil criangas desenvolvem DV anualmente. No
Brasil, 6,5 milhdes de brasileiros apresentam algum grau de
DV, total ou parcial, afetando todas as idades. Destes, 150 mil
séo classificados e declaram-se cegos. Além disso, do total de
casos de cegueira, 90% ocorrem nos paises emergentes e sub-
desenvolvidos. Estima-se que, até 2020, o nimero de pessoas
com deficiéncia visual podera dobrar no mundo®.

As consequéncias permanentes ocasionadas pela de-
ficiéncia visual dao a ela um carater crébnico. Em familia, a
vivéncia junto a um ente de condicéo crénica é permeada por
inimeros sentimentos e modificagdes. A familia se depara com
as incertezas e o medo diante do diagndstico e da aceitagéo do
membro na sociedade, além de vivenciar o luto pela perda do
filho idealizado’. A perda da visdo € uma predisposi¢céo para o
desenvolvimento de transtornos psiquicos na infancia, ja que é
considerada um sentido importante de comunicac¢éo da crianga
com o mundo*.

O cuidado de uma crianga com DV pode ocasionar inimeras
dificuldades e modificagbes na rotina dos membros da familia,
como a auséncia de informagdes sobre as estratégias para o
desempenho do cuidado, dificuldade no acesso aos servigos
de saude, sobrecarga, auséncia de apoio e preconceito®. Nes-
se sentido, € necessario olhar para a experiéncia da familia, a
fim de compreender as dificuldades existentes para assistir a
crianga e o adolescente em condigcao crbnica, e, neste artigo,
em especial com DV.

Estudos objetivaram conhecer as intera¢des estabelecidas
entre arede de apoio social e familias de criancas e adolescen-
tes com deficiéncia visual, bem como dificuldades enfrentadas
pelas maes no cuidado dessas criangas. Evidenciaram ainda
que, apesar das potencialidades derivadas da relagdo com a
rede de apoio, ha inimeros contrapontos oriundos referentes
a ela. Dificuldades foram expostas, principalmente quanto ao
apoio dos servicos de saude, a incompreensao acerca da
deficiéncia visual e do modo de cuidado da crianga com baixa
visdo, a sobrecarga do cuidador e a falta de apoio pela prépria
familia extensa. Assim, a familia se autoalicer¢ca nuclearmente
para prover o cuidado necessario, 0 que se torna comumente
entrave na assisténcia a crianca e ao adolescente com DV567,

Ainda nessa mesma linha, outra pesquisa enfatiza a neces-
sidade de adaptacgdes familiares, visando a convivéncia com a
crianga em situagéo crénica, que variam desde o preparo da
familia para prover cuidado até a reorganizacédo familiar. Tal
percurso envolve questbes emocionais, de relacionamento entre

o casal méae-pai, readapta¢des nos papeis sociais de homem e
mulher e na atuagéo profissional de cada membro da familia®.
Para que as criangas e os adolescentes que apresentam DV
possam realizar as atividades do dia a dia, diversos aspectos
estdo envolvidos, exigindo sensibilidade e valorizagéo dos pro-
cessos de adaptagcdo as novas demandas reais e potenciais,
pelos profissionais que atuam na assisténcia e pela prépria
familia®. Para que ocorram modificagdes no cendrio de atengéao
a pessoa com DV, a familia deve ser instrumentalizada pelos
profissionais da saude por meio de acesso a informacéo e a
servicos de saude, com garantia de capacitagéo para o cuidado
do membro familiar'°.

Ha a necessidade de olhar para a experiéncia da familia
relativa ao cuidar da crianga e adolescente com DV, a fim de
compreender o contexto vivenciado por ela, na tentativa de apro-
fundar o conhecimento e ofertar uma assisténcia de qualidade
e humanizada a esses atores. Desse modo, o objeto de estudo
foi pautado no seguinte questionamento: Qual a experiéncia
da familia em vivenciar a deficiéncia visual de suas criangas e
adolescentes?

Frente as repercussdes no cotidiano da familia que vivencia
a deficiéncia visual, o objetivo da pesquisa foi compreender a
experiéncia de familias de criangas e adolescentes que apre-
sentam baixa viséo, com énfase nas adaptagdes decorrentes
a condigao crbnica.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, des-
critiva, que considera o universo dos significados, crencas e
valores dos participantes. A escolha pela pesquisa qualitativa
€ justificada, ja que possibilita uma interpretacdo profunda das
relagcdes, comportamentos e fendmenos, e, assim, fornece sub-
sidios para que o cuidado prestado seja eficaz e humanizado™'.

Nessa linha de compreenséo, utilizamos os pressupostos
do Interacionismo Simbdlico (IS) como referencial tedrico. Essa
abordagem apresenta trés fundamentos basicos: primeiro, o
ser humano age em relacédo ao significado que as coisas tém
para ele; segundo, o significado atribuido as coisas € derivado
da interacdo social que os seres humanos estabelecem entre
si e com os objetos sociais ali presentes; e, por ultimo, os signi-
ficados sdo modificados pelo processo interpretativo utilizado
pelos individuos para lidar com o que encontra'.

Essa investigacéo foi realizada com familiares de criangas
e adolescentes que apresentavam DV, como também a propria
crianca ou adolescente, quando desejavam participar. A coleta
de dados foi concluida em 2015, em dois municipios do interior
do estado de Séo Paulo.

Para a identificagdo dos participantes, no municipio A, so-
licitamos a autorizagdo da Secretaria Municipal de Educacgéao
e da Secretaria de Educagao do estado de Sao Paulo, que nos
forneceram uma lista para a identificacdo de escolas que tinham
criancas e adolescentes matriculados com DV, para mediar o
encontro das pesquisadoras com a familia. No decorrer da coleta
de dados no municipio A, iniciou-se, no municipio B, o desen-
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volvimento de outro brago do projeto, considerando que seria
enriquecedor contemplar a participacao de familias do referido
municipio, para ampliar e densificar os fendmenos apreendidos.
Assim, no municipio B, contatamos uma instituicdo especializada
no atendimento de pessoas com tal deficiéncia.

Em ambos os municipios, foi utilizada, como estratégia de
aproximagao com as familias, uma carta-convite para participa-
¢80 na pesquisa, além de encontros com o principal cuidador
para abordar os seus objetivos, sanar duvidas e incentivar a par-
ticipagdo do maior nimero de membros familiares na entrevista.
O conceito utilizado para familia € aquele em que os proprios
membros definem quem dela faz parte'.

Participaram do estudo 18 familias de criangas e adolescen-
tes com DV, totalizando 61 participantes. No primeiro momento
da entrevista, utilizamos os instrumentos genograma e ecomapa,
para que pudéssemos caracterizar a familia, conhecer as intera-
¢Oes estabelecidas entre os membros e nos aproximar da histéria
de vida deles. Apds a confecgao, partiamos para o instrumento
semiestruturado, que continha perguntas norteadoras, a saber:
1. Conte-me como tem sido a trajetéria de ter uma crianga e/ou
adolescente com DV em casa. 2. Conte-me como vocés ensinam
as atividades de independéncia para essa crianga e/ou adoles-
cente. Elas ndo apresentavam uma sequéncia rigida, a familia
guem guiava a entrevista, e perguntas acessorias eram incluidas,
caso algo néo fosse abordado pelos familiares. As entrevistas
aconteceram em grupo, quando havia mais de um participante,
em um unico encontro, e foram gravadas em audio, com duragéo
média de 120 minutos. Essas foram realizadas no domicilio (16)
e com duas familias na instituicdo especializada.

O recrutamento e coleta dos dados foram realizados por trés
pesquisadores, e nenhum deles apresentava vinculo anterior
com os participantes da pesquisa. No momento da entrevista,
no minimo dois pesquisadores estavam presentes - o que faci-
litou o processo de coleta -, principalmente nas entrevistas com
grupos familiares maiores. O recrutamento dos participantes foi
encerrado ao atingir os objetivos propostos’.

Como referencial metodoldégico, utilizou-se a analise de nar-
rativa, por ser uma estratégia de compreender histérias vividas.
Ao narrar, o participante reconhece e elabora a sua experiéncia
social'®. Na analise optamos pela modalidade holistica tematica,
realizando a leitura e releitura da entrevista para: estabelecer um
nucleo central; apontamento das impressdes globais; especifi-
cagéo dos focos de conteudo para a reconstru¢ado da histéria; e
releitura reflexiva com especificagédo de trechos representativos®.

Para identificagé&o dos recortes das narrativas, utilizamos o
parentesco que a pessoa entrevistada apresentava em relagéo
a crianga ou adolescente, seguido do numero sequencial em
que a entrevista foi realizada e a letra A ou B, para diferenciar o
municipio no qual residia a familia. Ja a crian¢a ou adolescente
foram identificados por caso indice (Cl).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo de ensino a qual o projeto estava vinculado, sob
Parecer n.? 1.034.350. A participagcdo dos membros da familia
foi voluntaria, com assinatura do Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido (TCLE), e para os menores de dezoito anos do
Termo de Assentimento (TA). Todos os aspectos contidos na
Resolugéo n.? 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude, foram respeitados.'”

RESULTADOS

Foram entrevistadas 18 familias de 21 criangas e adoles-
centes com DV, ja que trés eram irmaos. O processo de coleta e
analise dos dados permitiu identificar duas grandes categorias:
Diagnostico: um processo inesperado e O cotidiano da crianga
com deficiéncia visual e sua familia, representativas da expe-
riéncia de familias de criangas e adolescentes apresentando
deficiéncia visual, com énfase nas adaptacgdes realizadas no
cotidiano.

As experiéncias familiares relacionam-se a propria crianca e
ou adolescente, as outras pessoas, aos profissionais de saude e
a prépria familia. Nesse contexto, as adaptagdes a DV perpassam
um processo que se inicia no diagnostico e é vivenciado pela
familia até os dias atuais.

Diagndstico: um processo inesperado

O diagndstico de DV chega de forma inesperada para
algumas familias entrevistadas, pois, por ocasido da saida da
maternidade, nenhuma alteracao relativa a viséo lhes é comuni-
cada. Nesse sentido, s&o os exames realizados por ocasido da
alta hospitalar que dao a familia a confirmagéo do diagnéstico,
ou a possibilidade de sua existéncia. Apesar disso, ainda ha
duvidas sobre a condicionalidade da crianga, que s6 € percebida
no dia a dia.

Eu ja tinha escutado falar que crianca que ficava na incu-
badora podia ter problemas visuais. Mas como o médico
falou que néo tinha afetado nada (Mae 2-A).

No cotidiano da crianga pequena nem sempre a DV é rapida-
mente perceptivel. A criangca tem comportamentos que denotam
o desenvolvimento estar ocorrendo dentro da normalidade,
sobretudo em termos de mobilidade e brincar. Isso oculta a de-
ficiéncia visual, levando mais tempo para que a familia perceba
0s pequenos sinais e busque assisténcia a saude. A familia ndo
espera que sua crianga tenha o diagndstico de DV, tornando-se
inesperado o fato da condic¢do crénica a partir do diagndstico
médico, que passa a fazer parte da familia. Somando-se a essa
situacdo imprevisivel, emergem duvidas e questionamentos
acerca do cuidado a crianca e da capacidade familiar em oferta-
-lo adequadamente.

[...] eu nem sabia que ele ndo enxergava. Ele fazia as
coisas, ele corria, ele subia nas coisas, ele trocava de
canal, sempre assim (Irma 2.1-A).

O maior problema é que ndo viamos nada de errado,
eram em poucos momentos que percebiamos que ele
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ndo enxergava. (Mae 6-A) [...] Coisas pequenas. [...] o
mais curioso para nds é que ele andava pela casa e ndo
trombava com nada (Pai 6-A).

Posteriormente, as familias vao se dando conta de peque-
nas evidéncias e sinais sugestivos de DV, que s&o confirmados
na busca de exploragao destes. Assim, o diagndstico efetiva-se
como algo inesperado, sendo no ambiente domiciliar que os
primeiros sinais sdo percebidos a partir do comportamento das
criangas. A familia passa a olhar mais atentamente quando even-
tos n&o usuais comegam a se manifestar, sobretudo vinculados
a aproximacgao exagerada de objetos. Para familias com histori-
cidade de DV, retomam o passado e a histdria para utiliza-lo no
presente e confirmam anormalidades idénticas apresentadas
pelo filho. Ao confirmar no cotidiano suas suspeitas relativas a
DV, a familia busca atendimento médico para confirma-la.

NJs descobrimos pelo jeito que ele sentava para assistir
televisao, ele grudava, era assim muito perto, ai minha
maée foi vendo isso (Irm& 2.1-A).

Ele (Cl) perdeu a visdo do mesmo jeito que eu, é como
se a situagdo que aconteceu comigo tivesse voltado ao
presente. Eu perdi... meu pai jogou um monte de bala
para mim e eu falei: “Pai, eu ndo estou vendo!” e eu
colocando a m&o. E o (nome do Cl 7.2-B) ja comegou a
bater a cabega no sofa, na parede... eu também dei bala
para ele (Cl), e ele falou: “Mae, eu ndo estou vendo!”. E
eu falei para meu marido: “A histdria esta se repetindo
do mesmo jeitinho!” (M&e 7-B).

A familia também observa alguns sinais n&o usuais, como
as alteragbes oculares expressas no estrabismo e no nistagmo,
presentes em algumas criancas com DV.

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

O (nome CI 2.1-B) eu percebi logo que ele nasceu, era
diferente, o olho era vermelho e também tremia, tinha o
nistagmo, ai eu marquei consulta (Mae 2-B).

O cotidiano da criangca com deficiéncia visual e
sua familia

Estabelecido o diagndstico, a familia passa a vivenciar o
cotidiano da crianga com DV - que a cada fase apresenta desa-
fios e superacao - e se reorganiza a partir de novas demandas;
nesse processo esta presente a terapéutica. Ao encontrar uma
assisténcia de saude que julga adequada, passa a confiar nas
condutas realizadas pelos médicos especialistas. As propos-
tas de condutas terapéuticas sdo decididas em familia, com
influéncia direta da equipe médica, principalmente quando ha
indicacao de tratamento cirurgico.

O processo decisorio muitas vezes cabe aos pais e respon-
saveis, que assumem a responsabilidade e os desdobramentos
de tal escolha para a capacidade visual e, consequentemente,
os reflexos disso no desenvolvimento e condi¢des de vida
do membro com DV. Essa fase de escolha terapéutica pode
acontecer na adolescéncia, cabendo ao proprio jovem com DV
compartilhar a responsabilidade e decidir sobre a conduta a
ser tomada. Sentimentos de medo, duvida e esperanca fazem
parte dessa experiéncia. O maior receio € que a crianga, na
realizagdo do procedimento, venha a perder a pouca visdao que
tem. Os pais também sofrem nessa fase, pois se sentem muito
responsaveis pelo futuro da crianca.

[...] Eutive que tomar a decisé&o: ou ele fazia as cirurgias,
ou ficava cego (de um olho), como ele ficou. [...] eu tinha
que tentar [...]. Foi muito dificil e é dificil até hoje. Como
agora, essa decisdo dele tirar o olho, isso para mim esté
sendo muito dificil de pensar, porque eu ndo sei como
vai ser [...]; a médica falou para ele que essa decisado é
dele, que ele que tera que tomar, porque enxergar ele
n&o vai mais nesse olho [...] (Mée 8-A).

A médica disse: “Vou explicar: se ficarmos sem fazer
cirurgia, ela vai perder a visdo, e se tentarmos tirar tudo
0 que esta quebrado e trabalhar com os oculos, ha uma
possibilidade grande dela ficar com um pouco de viséo,
mas enxergando!” E eu falei: “Vocé me dd cinco minutos
que eu vou la fumar e ja volto?” Os menores atras de mim
e eu chorava, enrolava o cabelo e chorava. Voltei e falei:
“Doutora, eu acho que vocé pode fazer essa cirurgia!”
E eu chorava... eu sentei naquele hospital, eu chorava
(Mée 5-B).

Assim que o recurso terapéutico - 6culos, lupa, bengala - &
inserido na vida diaria da crianga, ha certa estranheza, até que,
com o tempo, a utilizagdo se torna habito. Apesar dos beneficios
que fizeram a familia optar por algum deles, nao é facil apre-
ender o quanto o recurso evidencia a deficiéncia, o que gera
sofrimento pelo confronto estabelecido com o que é socialmente
posto como normal.

Assim, a adaptacdo também é demanda familiar, que
necessita de um periodo de experiéncia para que, assim como
a crianca ou adolescente, se familiarize com o instrumento de
apoio. A familia cria processos adaptativos para lidar com a nova
situacdo da crianga que apresenta DV. O gerenciamento e o
manejo do cotidiano da crianga trazem expectativas em relagao
ao recurso de tratamento e os beneficios relacionados a ele.

Nesse contexto, como formas adaptativas a condig¢ao cr6-
nica, a familia mantém a vigilancia quanto ao uso dos recursos
Opticos; se mostra atenta e, nos momentos em que a crianga
ou adolescente ndo os utilizam, as cobrangas advém em meio
a esse processo, visando responsabilizar a crianga para o au-
tocuidado. Tais a¢des s&o realizadas para que ndo submetam
a visdo a esforcos extremos. Nesse processo, a familia pode
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se defrontar com a heterogeneidade na aceitagédo do recurso
apesar dos esfor¢os, havendo aqueles que aceitam muito bem
e outros nem tanto.

A familia permanece atenta e esperangosa ao evidenciar
sinais de sucesso da crianga. Mostra-se euforica e muito satis-
feita ao observar as altera¢des vividas por ela e as mudangas
no comportamento, passando a ser mais ativa, curiosa, com
melhores aquisicées no desenvolvimento e no desempenho
das Atividades de Vida Diaria (AVDs). As conquistas e a inde-
pendéncia estéo correlacionadas a boa adaptagéo do cotidiano
aos recursos de tratamento.

Quando ele comegou a usar os dculos, foi tudo novo (Pai
6-A). [...] fez a cirurgia, comegou a usar os oculos: outra
crianca. Parece que quer correr mais, quer mexer mais,
quer bagungar mais [...] (M&e 6-A).

[...]. Como éramos em muitos na familia, n0s sempre es-
tdvamos vendo se ele tirava, ndo dava um minuto sem os
oculos. Entédo ele praticamente néo ficava sem os dculos.
Todos ndés demos o apoio e ele acabou acostumando
(Méae 2-A).

Recurso de tratamento incorpora a identidade da crianga
ao ser caracterizado como uma necessidade, amplia seus ho-
rizontes de vida, e ela passa a utiliza-lo para realizar todas as
Atividades de Vida Diaria (AVDs). Os 6culos séo incorporados
a pessoa, ndo como um adereco & parte, mas compondo a sua
“identidade”, a ponto de ser esquecido, de ser retirado.

[...] os dculos sdo tudo para ele, [...]. Ele néo fica sem|...].
Toma banho de dculos (Mae 6-A) [...]. SO tiro na hora de
dormir, e olhe la ainda se eu ndo dormir com os dculos!
(Cl6-A).

[...] ele gosta de usar os dculos! [...] (Mae 1-B). Se tirar os
oculos dele, ele fica até estranho, quase ndo reconhego!
(Primo 1-B). E, ele fala que é parte dele, sabe? Ele ja
entende como se fosse parte dele (Mae 1-B).

Dentre as adaptagOes necessarias para a familia, esta a
aceitagdo da condi¢ao de ter um membro com DV. Concomitante
ao impacto inicial do diagnostico e das decisdes realizadas no
processo terapéutico, a familia busca, na aceitagéo da condigao,
possibilidades para tornar a trajetéria mais simples e leve. A
adaptacao da familia ao diagndstico se mostra dificil no comego
quando o membro com DV vivencia situa¢des preconceituosas
ou quando a baixa visédo (BV) progride com piora. A autonomia é
objetivo familiar, que se reorganiza e fomenta por meio do apoio
emocional, instrumental e informacional e outras intervengbes
praticas voltadas ao sucesso nas atividades cotidianas.

Para mim foi dificil também saber que ele perdeu mais

a visdo... perdeu tudo de um olho e enxerga pouco do
outro... Deixar ele aqui (casa) sozinho e ir trabalhar. [...]
mas ai eu comecei a ensinar tudo para ele, agora ele se
vira muito bem, gracas a Deus. Pelo pouco de visdo que
ele tem, ele se vira muito bem (Mae 8-A).

[...] vocé tem que ter muita forca de vontade, aceitar o
outro e lutar. [...], o amor é a base de tudo, quando vocé
tem amor vocé faz as coisas. Deixar as outras coisas,
as outras diferencas (Mée 7-B). [...] facil ndo esta para
ninguém, mas se vocé lutar e for atrds, vocé consegue
tratar seu filho (com DV) como qualquer outro, ndo tem
diferenga nenhuma, ele vai viver no mesmo mundo com
as mesmas dificuldades (Pai 7-B).

Em acréscimo a aceitagdo do diagnéstico, os familiares
reforcam a importancia de respeitar a forma e o tempo deman-
dado na execugéo das tarefas do dia a dia. Mencionam também
a oferta de oportunidades para aquisi¢cao de novos aprendizados
e a necessidade de investir tempo no ensino.

[...] a instituicdo estava com uma histdria de levar eles de
van e trazer... quando eu parei de trabalhar eu tomava o
6nibus com eles, ia mostrando o caminho [...]. No outro
dia novamente, eu fiz isso quase um ano, todos os dias
[...] hoje eles ja voltam da escola sozinhos [...] (Mae 7-B).

Com a aceitacgao do diagnostico, os membros familiares vis-
lumbram possibilidades para a DV e acreditam que tal diagndstico
nao traz grandes repercussoes tanto para a familia quanto para
os individuos. Chegam até a citar o esquecimento do diagnostico.
Por essa razao, as adaptagdes inseridas no cotidiano, pela fami-
lia, sdo minimas. Tais agbes sao justificadas por acreditarem que
o0 membro com deficiéncia ndo apresenta grandes dificuldades,
e avisdo que ainda tem colabora para a desenvoltura das acoes,
principalmente as realizadas no domicilio.

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

As maiores dificuldades que eu tinha com o Cl ndo eraem
casa, era onde nds iamos, porque em casa ele sempre
foi muito ativo...sinceramente, tinha vezes que eu até
esquecia que ele tinha problema (Mae 3-B).

As adaptacgbes, quando realizadas pela familia, estao as-
sociadas a possibilitar facilidade de visualizagao e mobilidade
para a crianga. Com relagéo ao vestuario, a familia busca roupas
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estampadas e, quando necessério, auxiliam na escolha da
vestimenta. Em relacdo a mobilia da casa, a familia mantém os
objetos no mesmo local para evitar acidentes. Para leitura de
algumas criangas e adolescentes com DV, € necesséaria a am-
pliagéo, sendo os familiares, muitas vezes, os responsaveis por
adaptar tais materiais. A experiéncia de adaptagéo é construida
no cotidiano, diariamente, na intera¢édo da crianga e adolescente
com BV e seus familiares.

A irma dele que arruma a roupa... porque nao tem unifor-
me na escola (Mae 5-A). [...] eu pergunto para ela onde
que ¢é a frente e onde é atrds, porque eu ndo consigo
enxergar (Cl5.2-A);[...] cueca, roupa... a camisa ele sabe
pelo desenho... (M&e 5); sapato, quando é de amarrar,
ai eu coloco e ela amarra, a meia eu que coloco. [...] se
desamarra (cadargo) na escola eu coloco dentro do
sapato (Cl 5.2-A).

Tiro tudo do caminho, deixo livre, sem muito movel. Nao
tem muito sofd, tapete, estd sempre livre (Mae 10-B).
Sem obstaculo no meio (Pai 10-B), porque muitas vezes
acontece dela tropecar (Mae 10-B).

[...] dependendo do tamanho eu digito. Sendo eu pego
uma maquina de xerox e amplio, ou sendo eu vou até
uma gréfica e peco para colocar no papel A3, que fica
bem grande (M&e 7-B). A apostila que tem muitas folhas,
nos levamos e pedimos desse jeito (Pai 7-B). Desenho,
quando eles eram pequenos, também ampliavamos,
sempre tivemos esse cuidado com eles (Méae 7-B).

Dificuldades s&do sentidas no processo de experienciar as
adaptacdes quando a familia ndo consegue saber exatamente
como o individuo com DV esta enxergando, principalmente
quando a crianga tem menos idade. A familia sente o desejo de
conseguir quantificar a DV, porém teme que o questionamento
sobre tais assuntos possa intimidar as criangas e adolescentes.
Assim, como uma forma de estigma, a familia exime a existéncia
da DV, acreditando que isso contribui com a crianca e adoles-
cente no enfrentamento da situagéo. A duvida sobre o grau da
DV pode diminuir quando a crianga cresce, pois verbaliza com
mais clareza o que e quanto consegue ver.

[...] eu ndo sabia se eu tinha que perguntar se ele es-
tava enxergando, se eu ndo podia perguntar para ndo
constranger ele. Entdo eu ficava na minha (Irma 1.3-A).

Mas até agora ndo sabemos direito como ele enxerga,
porque ele ndo sabe ainda falar sobre isso. [...] eu tam-
bém n&o sei se é t4o limpo assim ou se ainda € embaga-
do... Porque antes ele enxergava tudo borrado (Méae 2-A).

Eu falo para o (nome do Cl 4-A) que ele tem que saber
se ele esta melhor ou ndo. Quando ele era pequeno era
dificil, eu que tinha que perceber... mas, agora ja da para
ele saber se esta vendo melhor, pior, se esta com dor.
Ele ja esta em uma idade que eu ndo preciso mais ficar
falando [...]. E ele quem tem que ver e falar para o médico
0 que ele esta sentindo, a verdade (Mae 4-A).

Atividades de recreacéo, que normalmente as familias orien-
tam para serem feitas na area externa da casa, para as criangas
com DV a sua realizagéo no interior & aceita com tranquilidade
pelos familiares, visto que o ambiente doméstico é o local mais
facil para a superviséo e onde a crianca se sente mais segura.

[...] brinca mais dentro de casa... até de bicicleta ele
anda aqui dentro, no corredor (Mae 5-A); é porque ele
tem medo de andar la fora, quando ele quer andar 1 fora
ou ele me chama ou ele chama a mée, porque ele tem
medo de andar sozinho (Irma 5-A).

[...] evitei de sair muito para a rua, ficava com ela sempre
mais dentro de casa, e quando ela ia brincar eu ficava
sempre mais em cima [...] (Mae 1-B).

Acdes desenvolvidas pela familia buscam proteger os filhos
de situacdes de risco. Assim, criam-se formas de conceber os
estimulos, mas estando sempre vigilantes. Tais agdes podem
levar a independéncia limitada ao espaco domiciliar. O que as
criangas e adolescentes com DV realizam fora de casa é res-
trito a agcdes que desempenham ha anos, sem ampliar muito o
repertorio.

Aqui perto de casa ele vai... Ia no dentista é dificil, porque
€ um encontro de quatro ruas, é dificil até para quem tem
viséo boa... ainda mais para ele que tem essa dificuldade
[...], eu fico preocupada, entdo é mais facil deixar ele na
porta do que ficar de cabega quente... mas eu ndo limito
ele ndo! [...], entdo sdo essas limitacbes que ele tem...
mais na rua, porque dentro de casa, proximo de casa,
aqui na rua de tras onde ele vai brincar com os meninos,
€ tranquilo (Mae 4-B).

A adaptacao é necesséria devido a diminui¢cdo da visédo das
criangas e adolescentes, assim como pelos riscos relacionados
a saude ocular e acidentes que algumas atividades podem
ocasionar. A prote¢é@o néo e rigida, apresenta nuances, tudo o
que a familia faz, visando a protecao, € tentar afastar a crianca
€ o adolescente com DV de riscos previsiveis.

[...]ela (Cl 5.1-A) tem a retina fina, parece um fio de ca-
belo, ela ndo pode jogar bola, andar de bicicleta, pular
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corda, essas coisas (Mae 5-A). Essas brincadeiras de
pular assim.... ndo pode... se ela cair e bater a cabeca
ela fica cega na hora (Irm& 5-A).

Ele queria uma bicicleta, ele gostava, mas ndo € questao
de gostar, € questdo que ndo poder para ndo se prejudicar
[...]. Uma hora vai acontecer alguma coisa pior, ninguém
estd vendo que ele tem problema, vai em cima dele e
pronto! O perigo estava ali (local movimentado) para ele
passar (Mae 4-A). ... Ai eu desanimei (da bicicleta), co-
mecei a gostar de musicas, essas coisas, hoje qualquer
musica que vocé me der para tocar eu toco, qualquer
musica... Eu fico la em casa brincando [...] (Cl 4-A).

As expectativas de familias de criangas e adolescentes com
DV estéo envoltas em duvida e medo relacionados a progresséao
do problema. As principais cuidadoras se questionam também
sobre quem desempenhara o papel de cuidador no futuro, na
auséncia delas. A familia, ao pensar em todas as possibilidades
para o futuro, busca constantemente o aprendizado como forma
de instrumentalizar os filhos.

Se ele ficar sem a visao vai ser ainda mais dificil para mim.
[...]eu peco a Deus para que ele nunca perca a visdo; ele
ja ndo enxerga bem, se perder a visdo, meu Deus, eu ndo
sei nem o que eu fago na vida (Avo 3-A).

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

DISCUSSAO

Receber o diagnostico de DV desestrutura a dinamica fami-
liar, que tem que se reorganizar para atender as necessidades
de saude da criancga e adolescente, uma vez que o diagnostico
€ um evento marcante e significativo na experiéncia das familias,
caracterizado por um caminho nebuloso, inesperado e que requer
adaptacdes cotidianas. Autores afirmam que a maior parte dos
diagndsticos relacionados a deficiéncia ocorre tardiamente’®.

Os desafios que o diagndstico da DV apresenta ainda séo
muitos. Autores citam que a saude ocular esta abandonada e,
para que ocorram modificacdes nesse cenario, é preciso investir
em agdes que assegurem o diagnostico e o tratamento precoce,
que haja continuidade da assisténcia a longo prazo'®. Estudos
apontam que os programas de saude publica relacionados a
oftalmologia estdo mais direcionados para a saude escolar e
do idoso, sendo necessario ampliar para as criangas menores
e aprimorar e fiscalizar as estratégias ja existentes, como a rea-

lizagéo do Teste do olhinho®.

Os pais revelam sentimentos de negagao, tristeza, revolta,
confuséo e culpa ao serem notificados da deficiéncia do filho.
Assim, é essencial que os profissionais estejam preparados
para manejar tal situagdo. Pais afirmam que ha um despreparo
da familia para receber a informagéao da deficiéncia e também
dos profissionais - mais especificamente o médico - para noti-
ciar o diagnodstico®. A informagao, quando fornecida de forma
adequada pelos profissionais de saude, torna-se um diferencial
na percepcao da familia sobre a DV. Muitas vezes, o desconhe-
cimento sobre a patologia, a falta de acesso a assisténcia e a
propria auséncia de informacdo podem gerar sentimentos de
medo frente ao cuidado?'.

A familia se sente incapaz e sem confianca, busca recons-
truir a propria identidade, adaptar-se e reorganizar-se para
enfrentar a experiéncia de vivenciar a deficiéncia no ambiente
domiciliar?'. Pesquisa realizada com criangas que apresentam
deficiéncia constatou que, inicialmente, os pais manifestam
sentimentos de raiva, frustragcéo e medo, porém eles sentiram a
necessidade de enfrentar a situagéo de forma positiva e controlar
as emogdes para que pudessem ajudar os filhos®. O evento do
diagnostico da deficiéncia pode ainda ser ambiguo para os pais
ao reconhecerem nele uma possibilidade de esperanca para o
tratamento e recuperagéo?'.

Sob a ética do Interacionismo Simbdlico, a vivéncia dessa
situagdo passa por diversos estagios de aceitacéo e adaptacao.
A superagéo de cadafase ocorre a partir do processo de interpre-
tacao e reconhecimento da nova situagéo, que leva ao desenvol-
vimento da resposta humana de enfrentamento e adaptagoes’.

A partir do diagndstico, surgem as possibilidades de trata-
mento. Quanto as estratégias mais utilizadas entre as criangas
e adolescentes com DV desta investigagéo foram os recursos
opticos, como os dculos. Adaptar-se a eles envolve a crianga,
mas também é demanda familiar, pois esta precisa supervisionar
0 seu uso até que os membros com DV os tenham incorporado
no cotidiano. Dentre os recursos de tratamento disponiveis, os
recursos opticos (lupas, 6culos) sdo muito utilizados em pessoas
com baixa viséo, pois esses instrumentos sdo essenciais para
aprimorar o uso do residuo visual, agindo diretamente no melhor
desempenho das atividades diarias, autonomia e qualidade
de vida dessas pessoas 2. A familia busca que os individuos
e a propria crianga ou adolescente se visualizem na sua nor-
malidade, revelando para eles que é possivel conviver com as
limitagbes da DV,

A partir da aceitacao, a familia reorganiza seu cotidiano, reali-
za modificagdes comportamentais, estruturais e organizacionais,
a fim de possibilitar o desenvolvimento do membro com DV. O
envolvimento da familia é essencial para a aquisi¢gao de autono-
mia e independéncia da pessoa que apresenta DVZ. Possibilitar
um espaco de intera¢ado familiar em que as pessoas que tém DV
sejam respeitadas em suas particularidades é essencial para o
desenvolvimento de potencialidades. Infelizmente, a estrutura
familiar pode estar organizada de maneira que a crianga tenha
pouco tempo para a execugao de habilidades, fazendo com que
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os familiares antecipem ou acelerem a realizagdo das tarefas
do cotidiano*.

Além das modifica¢des na postura familiar, adaptar o am-
biente domiciliar € uma forma de oportunizar o desenvolvimento
digno. Nesse processo de adaptacao, a familia pode apresentar
dificuldades devido ao desconhecimento das demandas que a
DV gera e a falta de apoio?'. O profissional enfermeiro deve estar
capacitado para atuar com familias que vivenciam a deficiéncia,
fortalecendo esses membros para que possam desempenhar
de maneira consistente o cuidado®.

Apesar de todo o trabalho realizado pelas familias desta in-
vestigacao, ficam evidenciadas, como dificuldades das pessoas
com DV, a mobilidade na rua e o acesso ao transporte coletivo.
Corroborando com os achados deste estudo, uma pesquisa
revelou que, dentre as dificuldades de mobilidade referidas
por adolescentes com DV, a maior queixa estava relacionada a
utilizar o 6nibus. Dentre as estratégias utilizadas para superar
essa dificuldade, foram citadas a sinalizacdo para que todos
os Onibus parassem e a comunicagdo com outras pessoas ao
perguntarem o numero do 6nibus que se aproximava. Autores
ainda reforgcam que, apesar de as pessoas com DV utilizarem
essas estratégias, o esperado € que as empresas de Onibus
insiram letreiros maiores e com mais contraste°.

As maiores dificuldades enfrentadas pelas pessoas que
estdo nessa condi¢do encontram-se fora do domicilio. Autores
afirmam que a sociedade visualiza na deficiéncia uma diferenca
associada a desvantagem e restri¢cdes e, desse modo, eles séo
tratados como incapazes e frageis?*. Nesse sentido, as criangas
e os adolescentes com DV s&o frequentemente isolados, tendo
oportunidades restritas de interagdo com outras pessoas além
de sua familia.

A sociedade marca as pessoas com deficiéncia como
aquelas incapazes e impotentes?. O estigma leva pessoas com
deficiéncia a serem consideradas incapazes de autonomia. Tal
fato é explicitado na usual solidéo e isolamento vivenciado por
elas, derivados do relacionamento social restrito ou redes de
apoio ineficientes?*.

Dentre as adaptacgbes realizadas pelas pessoas com DV, a
comunicacéo verbal € uma estratégia muito utilizada para o en-
frentamento de obstaculos impostos pela baixa visdo. A palavra
é a principal forma de interagao estabelecida pelas pessoas com
DV®. A palavra integra as pessoas a sociedade, tornando-as ati-
vas, e ndo passivas aos estimulos recebidos. Assim, as criangas
e os adolescentes com DV, ao apresentarem dificuldades em
alguns momentos de intera¢do, ndo se limitam, mas buscam,
por meio das palavras, a interagdo com outras pessoas.

Na trajetoria da familia, a agéo de supervisao, além de ser
realizada com o intuito de proteger seus membros com DV, mui-
tas vezes pode ser realizada devido ao medo e a inseguranga,
por ndo saber a melhor estratégia de realizar o cuidado a essa
crianga. Investigagao realizada com familias de criangas com
anomalia congénita observou que a superprotecao era realizada
ao associar a crianga como alguém fragil e que necessitava de
supervisao continua®. A¢des de superprotecao e infantilizagéo

do membro com DV repercutem na vida familiar; os cuidadores
percebem que tais atitudes geram a diminui¢do das possibilida-
des de aprendizado, o que repercute no aumento da dependén-
cia'?. Podem ainda apresentar aumento da inseguranga, acomo-
dacdo e redugdo do interesse em realizar as atividades didrias.
Isso pode ser justificado pelo fato de que é na interacéo social
que o ser humano define e age diante da situacao vivenciada,
de acordo com os significados construidos nessa relagéo'2. Para
que as atitudes de superprotecao ndo acontecam, a familia deve
ser orientada e receber suporte de profissionais, para que ela
possam de fato fazer parte da reabilitagdo de seus membros™.

Estudo que corrobora com 0s nossos achados evidenciou
que mées de criangas com DV apresentaram receio e medo
de seus filhos se machucarem em atividades do dia a dia. Tais
sentimentos geram uma relagéo de superprote¢do com perma-
néncia no domicilio, por acreditarem ser um ambiente protegido
devido a possibilidade de observar os filhos em tempo integral?.
Assim, a familia reflete e questiona sobre o limiar entre proteger
e superproteger. Esse processo reflexivo € explicado pelo IS
com base no conceito de interagdo social, que afirma que todaa
interagéo simbdlica é envolta de reflexao, interpretagéo e acao.
A partir da interacéo estabelecida entre os membros com DV,
a familia pode refletir sobre as suas condutas e modifica-las.

Apesar de nio ser possivel estabelecer com clareza o nivel
de baixa visdo que a crianga ou adolescente apresenta, é fato
que a DV desempenha influéncia direta sobre a experiéncia
das familias. Mas, mesmo com as dificuldades vivenciadas pela
familia frente a DV, esta se reestabelece, se adapta a maneira
de ser familia e encontra o equilibrio para enfrentar a condigao.

Nesse sentido, se faz necessaria a atuacao de profissionais
da saude, principalmente enfermeiros, junto as familias de crian-
cas com DV, para que ocorram as orientagdes necessarias sobre
o cuidado e aimportancia da estimulagao infantil, comunicagéo e
interacdo. Assim, a familia podera se adaptar e conviver de forma
segura em relacdo ao desempenho do cuidado®. E essencial
compreender a necessidade de desenvolvimento da crianga e
do adolescente com deficiéncia e sua familia nos diferentes sis-
temas de prestagéo de cuidado em saude. O apoio profissional
podera reorganizar e empoderar os familiares para o cuidado
do membro com DV, ao reconhecerem as reais possibilidades
de agéo e assim ofertar efetivas oportunidades para o desen-
volvimento saudavel'. Autores ainda enfatizam a necessidade
de capacitacdo dos profissionais da saude e educacgéo frente
as especificidades de cada deficiéncia®.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou compreender a experiéncia de familias
de criangas e adolescentes que apresentam deficiéncia visual
com énfase nas modificagdes e adaptac¢des realizadas no coti-
diano. As familias relataram nas narrativas a trajetoria percorrida,
sendo essa dindmica repleta de interacdes e significados que o
Interacionismo Simbdlico nos auxiliou na compreensao.

As modificagbes se iniciam com a percepgao dos primeiros
sinais da DV, com a confirmacgéo do diagnéstico, e também a
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partir das condutas a serem tomadas para o processo terapéu-
tico. A introdug¢&o dos recursos é um marco na vida das familias,
que apontam a alteragdo no comportamento e na melhoria da
execucdo das AVDs pelos membros com DV.

O processo de adaptagdo familiar se faz mais dificil no
inicio da trajetdria. Com o tempo, a familia encontra forgas para
enfrentar a situagcdo e busca no ensino, na independéncia, em
estratégias de adaptacédo e no respeito as peculiaridades das
pessoas com DV, fontes para melhorar o cotidiano e olhar com
otimismo a deficiéncia. Apesar de a familia oportunizar a inde-
pendéncia das criangas e adolescentes com DV, ela, por vezes,
realiza agc6es de protecao e questionam sobre o limiar da super-
protecdo. Destacamos aqui o papel essencial dos profissionais
da saude - e principalmente dos enfermeiros - frente as familias,
para que disponibilizem espago de interacgao, dialogo, reflexao,
além de informagdes que as empoderem para o cuidado a seus
membros, pautadas nas possibilidades existentes diante da
deficiéncia visual e ndo nas limitagdes.

Os profissionais da saude devem exercer papel de colabora-
dores no enfrentamento da DV, instrumentalizando a familia com
informagdes e esclarecimentos necessarios sobre a estimulagéo
e adaptacdes no ambiente domiciliar, além de estabelecer uma
relagédo de confianga para que possam dar apoio as familias nas
modificacbes geradas pela DV. A translagédo do conhecimento e
seu processo de implementacao pelos enfermeiros e servigos
de saude fazem-se importantes, no sentido de potencializar as
familias para o cuidado a situagéo crénica.

Uma das limitagbes deste estudo relaciona-se ao fato de
nao aprofundarmos no papel do profissional de saude. Também
ndo relacionamos a adaptacao que a familia fez a fase que ela
vivencia, bem como a sua estrutura familiar ou ao seu contexto
de vida, que séo fatores que influenciam a adaptagéo do sistema
familiar. De igual modo nédo levamos em consideragéo a idade da
crianga ou adolescente. Tais fatos podem trazer reflexdes sobre
formas de aprimoramento e orientacao as familias que tém o
diagndstico de DV em criangas e adolescentes.

Uma das maiores preocupagdes citadas pelas familias esta
relacionada ao fato da reinsergéo social do individuo. Essa € uma
situacdo que precisa ser explorada, a fim de ajudar as familias
no cuidado fora do domicilio.

Apesar das limitagdes existentes, esta pesquisa contribui
para acrescentar a literatura a experiéncia da familia as adap-
tacOes necessarias a crianga e ao adolescente com DV, uma
vez que as pesquisas existentes estao relacionadas a rede de
apoio da familia, bem como aos cuidados especificos a esses
individuos.
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