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RESUMO

Objetivou-se conhecer as dificuldades e facilidades enfrentadas pelas maes de criangas com deficiéncia visual (DV) no
cuidado. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva, realizada no segundo semestre de 2011, com dez mies de
criangas com deficiéncia visual, de um Centro de Educagdo para deficientes visuais, no sul do Brasil. Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas e andlise de contetido temética das informagdes. Foram verificados como dificuldades o
desconhecimento acerca da doenga e da forma de cuidar da crianga, a falta de acesso aos servigos de satide, a sobrecarga
pela dependéncia da crianga, a falta de apoio e o preconceito na prépria familia. Quanto as facilidades, foram referidos
a vontade do desenvolvimento saudavel das criangas, a convivéncia com profissionais qualificados para sua educagio
e o contato com outras criangas com DV. Faz-se importante a instrumentalizagdo da familia para o cuidado a crianga
com DV como forma de garantir a aquisi¢do de habilidades e competéncias, possibilitando-a um viver com qualidade.

Descritores: Familia. Crianga. Cegueira. Enfermagem.
RESUMEN

Se objetivd conocer las dificultadesy facilidades enfrentadas por las madres de nifios con discapacidad visual (DV) en el cuidado.
Estudio cualitativo descriptivo, realizado en el segundo semestre de 2011, con diex madres de nifios con discapacidad visual, de
un Centro de Educacion para discapacitados visuales en el sur de Brasil. Se realizaron entrevistas semiestructuradas y andlisis
del contenido temdtico de las informaciones. Como dificultades se tuvo el desconocimiento sobre la enfermedad vy la forma de
cuidar del nifio, la falta de acceso a los servicios de salud, la carga por la dependencia del nifio y la falta de apoyo y prejuicio
Samaliar. Como facilidades se refieren la ganancia del desarrollo saludable del nifio, la convivencia con profesionales cualificados
para su educacion y contacto con otros nifios con elmismo problema. Es importante la instrumentalizacion del familiar para
el cuidado de nifios con DV para asegurar la adquisicion de habilidades y competencias que les permitan vivir con calidad.

Descriptores: Familia. Nijio. Ceguera. Enfermeria.
Titulo: Dificultades y facilidades enfrentadas por la familia para cuidar a nifios con discapacidad visual.

ABSTRACT

This study aimed to identify the difficult and easy aspects faced by mothers of visually impaired (V1) children in their care.
It is a descriptive qualitative study, developed in the second semester of 2011, with ten mothers of children with visual im-
pairment from an Educational Center for the Visually Impaired, located in southern Brazil. Data were collected by means of
semistructured interviews and submatted to thematic content analysis. The identified difficulties were the lack of knowledge
regarding the disease and how to take care of the child, the lack of access to health services, overload generated by the de-
pendence of the child and lack of support and prejudice within their own family. The easy aspects involved the desire for the
child’s healthy development, the chance of being in touch with qualified professionals for their education, and the contact with
other VI children. Therefore, it is important to qualify the family for the care of VI children so as to ensure the development
of skills and competencies enabling them to live with quality.

Descriptors: Family. Child. Blindness. Nursing.
Title: Mothers of visually impaired children: difficult and easy aspects faced in care.
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INTRODUCAO

A Deficiéncia Visual (DV) é entendida como
qualquer forma de impedimento de carater orgéanico
ligado a enfermidades oculares que comprometam
o funcionamento ideal da visdo. Este comprome-
timento, uma vez presente, pode levar a auséncia
total da capacidade visual no individuo. Esta pode
dar-se com ou sem a percepg¢io de luz, podendo ser
herdada ou adquirida, devido a diversas causas, tais
quais: glaucoma congénito ou catarata congénita,
retinopatia, sifilis entre outras(".

Dessa forma, sido entendidos como deficientes
visuais aqueles individuos que apresentam visdo
nula ou diminuida que limitam as atividades did-
rias®. No mundo, em torno de 500.000 criangas
desenvolvem DV anualmente®. No Brasil, 16,6
milhdes de brasileiros apresentam algum grau de
DV, total ou parcial, atetando todas as idades. Des-
tes, 150 mil sdo classificados e declaram-se cegos®.

Diante dessa realidade, a DV passa a apresentar
influéncia no desenvolvimento funcional das criangas
afetando suas capacidades de autocuidado e mobilida-
de, dificultando suas interagdes sociais e comprome-
tendo a aquisigdo da sua independéncia®. Dentre as
limitagoes mais frequentes estio as restrigdes quanto
alocomocgio, exploragdo de locais e objetos que levam
os portadores de DV a serem considerados incapazes
de participar de atividades em grupo e contribuir ou
desenvolver sua empregabilidade®.

Assim, criangas portadoras de necessidades
especiais, como a DV sdo, frequentemente, isoladas
de contatos e da criagio de vinculos com parceiros,
tendo suas interagdes restritas a relagio apenas com
adultos e familiares. Esse isolamento pode acarretar
comprometimento na independéncia infantil, uma
vez que a DV é entendida como um fator limitante
a vida e ao desenvolvimento de potencialidades.

O papel da familia no cuidado e no desenvol-
vimento da crianca é de fundamental importéncia,
uma vez que o nucleo familiar compreende sua
primeira rede de apoio social. A interagdo familiar
é vista como base e suporte de promogio a diversas
formas de desenvolvimento infantil.

E no meio familiar que ocorrem as relagoes
de cuidado mais importantes através de agoes de
protecdo, acolhimento, respeito e potencializagdo
do outro. Quando esta familia vive uma situagio
de deficiéncia sdo necessarias intimeras estratégias
para o enfrentamento da situacdo e estimulagio da
crianga para a independéncia®.
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O meio familiar é considerado como o primeiro
espago de interagio e socializagdo infantil. No en-
tanto, este ambiente é afetado pelo nascimento de
uma crianga com deficiéncia, ndo somente nas ques-
toes relativas aos sentimentos de seus membros,
mas também em fungio das alteragdes estruturais
e funcionais da familia®. Este fato torna necessério
o auxilio profissional a familia para sua instrumen-
talizagdo para o cuidado a crianga com DV.

Nesse sentido, cabe aos profissionais da satde
o delineamento de agdes voltadas a estas criangas e
suas familias, assim como, a estimulagiio ao autocui-
dado e independéncia®. Com o intuito de facilitar
o cuidado familiar a crianga com DV destaca-se
a importancia da intervengido precoce baseada na
orientagdo da crianga portadora de DV e na ma-
nutengio dos estimulos positivos que a levem ao
desenvolvimento de capacidades e do autocuidado®.

Por se entender como fundamental o cuidado
tamiliar a crianga com DV a questio que norteia este
estudo é: quais dificuldades e facilidades enfrentadas
pelas maes de criangas com deficiéncia visual no
cuidado? A partir desta o objetivo deste estudo foi
conhecer as dificuldades e facilidades enfrentadas
pelas de criangas com deficiéncia visual no cuidado.
O conhecimento produzido neste estudo auxilia os
profissionais da satide/ enfermagem na instrumen-
talizagdo das familias que possuem criangas com
DV no seu cuidado.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva.
E descritiva porque descreve o fenémeno como este
é vivenciado'”, enquanto que sua abordagem quali-
tativa permite entender os sentimentos e valores de
cada individuo a partir de suas percep¢des''.

Foi realizada no segundo semestre de 2011,
em um Centro de Educagio Complementar para
Deficientes Visuais, do sul do Brasil. A escola conta
com salas de aula, nas quais os alunos tém o ensino
do primeiro ao quarto ano do ensino fundamental,
além de salas de recursos, estimulagido sensorial,
informatica, biblioteca, artesanato, ceramica e edu-
cagdo fisica, com a pratica de esportes como futsal
e judd, danga e de ensino na realizacdo de ativida-
des de vida didria (AVDs), como arrumar a cama,
cozinhar e outras. Possui, ainda, patio, banheiros,
secretaria e sala dos professores.

Por tratar-se de uma instituigio para deficien-

tes visuais, alguns simbolos sdo facilmente observa-
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dos como: corrimios para facilitar o deslocamento
pela escola; trabalhos didaticos executados todos em
alto relevo; salas onde sdo realizadas a estimulagio
das pessoas com limitagdes visuais, que possuem
sinaleiras; softwares e maquindrios diferenciados,
como tradutor para braille, impressdo e xerox em
braille e uma sala de informatica adaptada.

Participaram do estudo dez mies cuidadoras
de criangas portadoras de DV, que, apés, orientadas
acerca do objetivo e metodologia do estudo as-
sinaram em duas vias o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, ficando uma cépia com cada
participante.

As informagoes foram obtidas por entrevista
semiestruturada, operacionalizada por meio e um
roteiro, com perguntas acerca do cuidado familiar
a crianga portadora de DV e analisados pela téc-
nica de analise de contetido tematica proposta por
Minayo('". Esta técnica foi operacionalizada em
trés etapas: Pré-analise na qual foram identificadas
as unidades de registro que orientaram a analise;
Exploracdo do Material na qual as informagdes
iniciais obtidas foram classificadas e agregadas em
temas e Tratamento dos resultados obtidos na qual
realizou-se a interpretagdo das informagoes corre-
lacionando-as com autores estudiosos da tematica.

Todos os preceitos da resolugdo 196/96 do
Conselho Nacional de Etica em Satde para a pesqui-
sa com seres humanos foram levados em considera-
¢do"?. O projeto foi encaminhado ao comité de ética
em pesquisa na drea da satde — CEPAS — FURG
sendo aprovado sob parecer de ntimero 105/2011.
As falas das participantes no estudo foram identifi-
cadas pela letra I seguida do nimero da entrevista,
com vistas a garantir o anonimato.

RESULTADOS

Surgiram como temas: dificuldades da familia
para cuidar a crianga com DV e as facilidades da
familia para cuidar a crianga com DV.

Dificuldades da familia para cuidar a crianca
com DV

Apbs o recebimento do diagnéstico 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 sadde e a falta de
informagdes dos profissionais da satide que déem

sustentagdo familiar ao cuidado a crianga. O desco-
nhecimento acerca da situagio vivenciada pode levar
ao medo de ndo saber cuidar, gerando dificuldades.

Uma das coisas que acho que dificulta a gente é que a
gente ndo tem muito acesso para as coisas [...] assim
médicos, pessoas que expliquem as coisas. Eu live que
aprender na marra. Ndo teve quem me ensinou como era
o colirio [...] os exames dela. Fiquei com muito medo de
ndo saber [...]. A dificuldade é essa: gente da tua drea
(da saiide) que nos explique as coisas. (F'1)

Constata-se que o ato de cuidar uma crianga
com necessidades especiais leva a familia ao desen-
volvimento de diversos sentimentos'. Até que a
tamilia aprenda a cuidar sdo comuns sentimentos de
medo e incapacidade. Os projetos frente a chegada
de um novo membro sdo interrompidos, frente ao
diagnédstico de DV, podendo causar a sensagio de
luto pela perda da criancga perfeita que foi idealizada.
Assim, para prestar cuidados bésicos a crianga e
facilitar sua adaptagio a limitagdo visual essa pre-
cisa ser auxiliada pelos profissionais da satde e da
educacdo, de forma a poder desempenhar seu papel
de forma instrumentalizada?.

O desconhecimento da patologia que levou a
DV, a falta de acesso aos servigos de satde e a falta
de informacdes dos profissionais da satide que déem
sustentacdo familiar ao cuidado a crianga podem
ser desestruturantes, tornando o cuidado a crianca
com DV penoso e a familia vulneravel. Ressalta-se
a necessidade da criacdo de programas de acom-
panhamento dessas familias, tais como grupos de
apoio e educagdo em satide bem como a necessidade
de fomentar a rede de suporte social como forma de
subsidiar o cuidado familiar".

Além disso, a familia refere a sobrecarga
gerada pela dependéncia continua de ateng¢do ao
cuidado a crianga.

Eu tenho que deixar os outros em casa para trazer ela
[...]. Fica dificil porque se ela ndo fosse cega ela poderia
aprender a andar sozinha e eu podia cuidar mais dos
outros filhos. O meu pequeno teve convulsdo. Fica dificil
procurar ajuda para ele porque tenho ela cega e os outros
em casa. O pior que ela é a mais velha, podia me ajudar
a cuidar dos outros, mas ndo dd. Acho cansativo, porque
tenho a casa, as outras criangas e, ainda, correr atrds
de exames. (F'2)

Evidencia-se a sobrecarga gerada pela depen-

N

déncia continua de ateng¢io a crianga para a méie
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cuidadora. Entende-se a singularidade do cuidado
a essas criangas em virtude de sua fragilidade, re-
querendo das mulheres cuidadoras uma pratica de
cuidar fundamentada em conhecimento que subsi-
diem o cuidar(**.

Esta sobrecarga para cuidar, em algumas si-
tuagdes, deve-se a falta de apoio familiar, refletida
na figura paterna.

Ainda mais que eu ndo tenho ajuda de ninguém em casa
para cuidar dela. Nem o pai dela me dd for¢a. Ele acha
que porque ela é cega é a mae que tem que cuidar. (I'2)

Quando ha dificuldades no processo de cui-
dar é necessaria uma rede de apoio que estimule a
confianga e a adogdo de habilidades que favoregam
o cuidado da crianga. Assim, os profissionais da
enfermagem devem ver a familia como uma unidade
a ser cuidada, o que aumenta as chances de bem es-
tar da crianga. A deficiéncia visual exige da familia
atitudes de cuidado diferentes das empregadas com
os filhos videntes, evidenciando a dependéncia da
crianga com DV. Este fato causa frustragio e estresse
na familia, pelo medo de néo saber cuidar a crianca.

Minha filha tem virias dificuldades. Uma que ela mens-
trua. I2 para alcangar e trocar o absorvente ela depende
de mim para ajudar. Ela é uma mocinha e precisa de
mim para tudo. Ela ndo pode ficar sozinha. Tenho medo
quando ela tem que tomar remédios. Nunca deizo ela
pegar e tomd-los. E muito estressante. (F3)

Cada hora é uma dificuldade nova. Quando ela era
pequena era o banho. Ela ndo enxergava e era um
griteiro para tomar o banho. Depots veio o periodo de
caminhar. Quando caia era um horror. Na situagdo
dela temos dificuldades, que nunca param de aparecer.
E frustrante! (F4)

Apesar do desafio e das dificuldades de cuidar
uma crianga com DV os familiares cuidadores sio
capazes de desempenhar de forma eficaz o impor-
tante papel de cuidador, mostrando-se adaptados
e seguros nas agdes de cuidado, podendo perceber
as mudangas e avangos da crianga*®. Para cuidar
a crianga com DV de forma eficiente precisam ser
auxiliados, adquirindo conhecimentos que os ins-
trumentalize para o cuidado.

Referem a necessidade de lutar contra a ten-
déncia a superprotegido e contra a infantilizagio
da crianga, principalmente, quando além da DV a
crianga possui outras demandas de cuidados.
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Eu perguntava para ele se ele queria ir ao banheiro.
Se ele estava com sede, como se ele ndo soubesse falar!
Eu tinha a impressdo de que ele ndo iria se atinar a
Jazer as coisas. A superprotegdo. No inicio, ld pelos
ctnco anos de idade, ew ndo deixava ele nem pensar as
coisas porque eu achava que como ele tinha ficado cego
iria ter dificuldades para tudo. Hoje ele vai a padaria
sozinho, mas eu achava que nunca iria ser assim. (F'5)

Eu sempre criei ela como uma criancinha. Eu acho
que superprotegi. Muita coisa nela ndo se desenvolveu
porque eu tratet ela como a pequenininha. Aqui na es-
cola as professoras falam da necessidade de estimular a
independéncia, mas ela é filha tinica. (F'6)

Estudo revela que agdes superprotetoras podem
diminuir as possibilidades de independéncia da crian-
¢a com DV. Alguns receios como o medo da crianga se
machucar fazem com que os pais protejam a crianga
dentro de casa, guiando e conduzindo cada passo dela.
Evidencia-se o medo de ver a crianga com DV brincar
com criangas normovisuais e ha casos em que os pais
talam pela crianga, procuram resolver seus problemas
e até destinam um tempo para brincar com estas para
evitar o contato com outras que enxergam®. Estas
atitudes de superprotec¢io dificultam a interagdo da
crianga com o mundo a sua volta e fazem com que
esta ndo desenvolva suas potencialidades.

Revelaram, ainda, o preconceito contra a
crianga com DV pelos membros da prépria familia.

Eu fui com a avé dela para comprar umas cotsas e a avé
dela comprou um urso de peliicia para minha filha que é
gémea com ela. Quando eu vi que a avé ndo iria comprar
para ela eu entrei na fila para comprar. A minha sogra
me olhou e disse: - Para que tu vais comprar um urso de
peliicia para ela que nem enxerga? Eu respondi que ela
ndo enxerga, mas tem o diretto de brincar como a irmd.
As maos dela sio como se_fossem os olhos. Ela podia
agarrar o urso. Isso me doew muito porque imagina se
eu ndo estivesse junto. (F'7)

Os irmdos tém vergonha dela, por isso, ndo me ajudam
a curdd-la. Tém preconceito, ndo saem com ela. Se pu-
derem nem dizem que tem uma irmd que é cega. Jd vi
até meu filho mazis velho ajudando os outros guris da
rua a debochar dela. Sdo vdrias as dificuldades. (F3)

Em relagdo ao preconceito vivido na prépria
familia, é necessario estudar os sentimentos de
outros familiares e filhos videntes, quando os ha.
Os familiares podem temer serem chamados a aju-
dar a cuidar a crianca sentindo medo de assumir a
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responsabilidade. J4 os irmados normovisuais podem
sentir ciimes do irmio com DV, pelo fato deste
obter as atengdes dos outros familiares e vergonha
pela aparéncia do mesmo. Desta forma, existiriam
simultaneamente sentimentos de raiva, cilime, sen-
sacdo de abandono e rejei¢do com os de culpa, sem
contar o medo e a tristeza'.

Facilidades da familia para cuidar a crianca
com DV

Como facilidades para o cuidado da crianga
com DV, percebem & vontade de que a crianga cresga
e se desenvolva saudavel, o que d4 incentivo para
o familiar cuidador desempenhar seu papel com
paciéncia e carinho.

Acho que a facilidade que tem em cuidar de uma crianga
assim é querer. Quando a gente quer nada nos derruba.
Para cuidar de uma crianga cega, vou ser bem clara,
tem que usar a paciéncia e o carinho. (F'8)

Nao me entrego nunca. Se vejo uma dificuldade eu
sempre dow um jeito de pensar em como vamos passar
por ela. Do meu jeito, sem nada de estudo ou cotsa assim.
Algumas vezes, fico olhando ds outras mdes e elas dizem:
- Teu filho sabe fazer isso? O meu ndo! Mas, quando
pergunto quantas vezes lentaram, me respondem que
uma vez. E isso que me refiro. Ser mde de uma crianga
cega ¢é ser paciente. Tem que saber que as coisas podem
acontecer devagar, mas elas acontecem! (F'10)

A familia da crianga com DV, diante de uma
situagdo que ndo havia vivenciado e nio estava
preparada a vivenciar, necessitard de orientagoes
e preparo, tanto emocional como técnico para fa-
cilitar a interagdo da crianga na sociedade, ou seja,
essa famfilia, também, necessita ser reabilitada'”.
A cegueira impde modificagdes na vida familiar exi-
gindo readaptagdes para o seu enfrentamento como
forma de satisfazer as necessidades e promover a
autonomia da crianga com DV.

A familia deve ser orientada pelos profissionais
da satide com relagio a importancia da estimulagio
infantil, da comunicac¢io familia-crian¢a e da sua
interagdo com a crianga, adquirindo conhecimentos
que a habilite ao cuidado. O estimulo produzido pela
familia faz com que elas se aproximem do problema
visual da crianga, tornando-se sensiveis as pistas e
necessidades de seus filhos'".

A DV da crianga mobiliza os membros da fami-
lia que formam uma rede de apoio social em torno

dessa, se ajudando mutuamente, para garantir que
ela seja cuidada.

A ajuda da minha familia. Se ndo fosse eles ew ndo teria a
calma que eu tenho hoje, em lidar com ele. Gragas a Deus,
tenho uma familia que abraga ele comigo. Na hora que
me disseram que ele ndo iria enxergar minha mae me deu
apoto. Ela esteve sempre comigo. E claro que nenhuma
mde quer saber que o filho ¢é cego, mas eu tive a grande
sorte de ter uma familia que me ajuda. Minha prima, que
¢ quase uma trmd, fica com ele para mim quando preciso,
meus parentes nunca me dizem ndo. Minha _familia se
uniu depots que aconteceu isso com meu filho. (I'5)

Outra fonte de apoio essencial, no auxilio a
familia para o cuidado a crianga com DV ¢é a exis-
téncia do Centro de Educagido Complementar para
Deficientes Visuais. Poder contar com um local, no
qual a crianga com DV vai conviver com profissionais
capacitados para a educagio especial, com criangas
com a mesma deficiéncia e seus familiares, apresenta-
-se como importante fonte de apoio e estimulo.

Uma das factlidades foi vir aqui na escola. Aqui tive o
apoio que precisava para cuidar dela. Fica ficil porque
as mdes podem conversar e ensinar umas as outras. A
gente que tem medo se acalma. Acho que ver a minha
Silha bem tratada pelos professores também facilita.
Na escola todo mundo se empenha porque é um lugar
voltado para isso. Preparado para ensinar a conviver.
Acho que essa é uma facilidade. Estou aqui hd quase 10
anos. Sou voluntdria 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. (F'1)

Outra facilidade evidenciada no estudo é a
existéncia e acesso da crianga a Centros de Edu-
cagdo Complementar para Deficientes Visuais
nos quais estas criangas conviverio com outras
criangas com DV e com profissionais especializados
na educagio de portadores de DV. Sabe-se que ha
grande importéncia no convivio dos deficientes
visuais com os demais individuos da sociedade, ja
que desta forma estes terdo maiores possibilidades
de aprendizado e adaptacdo as limitagoes diarias.

Verifica-se que a aquisi¢do de conhecimentos
relativos a DV apresenta-se como um facilitador
para o cuidado familiar a crianga.

Eu [ muita coisa sobre o cincer dele. Foi o que me
ajudou a cuidar dele. Eu corri atrds. Trve que estudar
de verdade, nestes seis anos de doenga. (F9)
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A troca de conhecimentos e de vivéncias faz
com que as dificuldades e limitagdes sejam discutidas
e compartilhadas entre os grupos surgindo ideias e
opinides que favorecem a superagio da situagio vivida.
As estruturas mentais vdo ser construidas pelas
criangas, através de suas possibilidades de interagdo
e agdo sobre o meio e pela qualidade de solicitagio do
ambiente'®). Assim, através de experiéncias significati-
vas, sociais, afetivas, cognitivas e adaptativas, a crianga
pode explorar suas possibilidades interagindo com
pessoas de fora do seu circulo familiar e com o mundo
que a cerca, favorecendo seu desenvolvimento(*®),

A construgdo da linguagem e o desenvolvi-
mento global ocorrem na relagdo socioafetiva, por
1880 a crianga necessita relacionar-se com outras de
sua idade, videntes ou nio, de modo a poder iden-
tificar-se, construir sua imagem corporal e testar
suas hipéteses perceptivas, simbdlicas e pré-légicas.
Desse modo, o convivio com outras criancas de
sua faixa etdria vai contribuir para a aquisi¢do de
conceitos e a construgdo da linguagem®.

Essas experiéncias sdo, além de estimulantes,
um meio onde a crianga pode participar de discus-
soes e debates sobre seus problemas e limitagdes e,
assim, conhecer as estratégias usadas pelos outros.
Oportuniza-se a realizagio de novos relacionamen-
tos, de se conhecerem melhor, descobrirem uns
nos outros suas habilidades e a contribui¢do que
cada um pode oferecer ao grupo em um processo
de aprendizagem e construgdo de conhecimentos(.

Para tanto, é relevante que pais, cuidadores
e profissionais de satde se articulem estimulando
precocemente a crianga, inserindo-a no contexto
social, criando um ambiente propicio para que esta
alcance um desenvolvimento compativel com seu
estagio de vida até que possa ter a capacidade de se
tornar independente e ativa socialmente!'”.

CONSIDERACOES FINAIS

Os dados evidenciam que as mies enfrentam
o desconhecimento da causa da DV da crianca e a
falta de acesso aos servigos de satide. Elas sdo pouco
informadas pelos profissionais da satde acerca da
DV e da melhor forma de cuidar a crianga. Ocorre
sobrecarga familiar gerada pela dependéncia conti-
nua da crianga com DV. Tal sobrecarga vem da falta
de apoio de outros familiares que convivem com a
crianga. Ressalta-se a pouca participacdo da figura
paterna no cuidado direto as criangas.
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As agdes de superprotecdo realizadas em
tunc¢do da piedade para com a crianga com DV le-
vam a dificuldades no seu cuidado. Os cuidadores
percebem-se infantilizando os filhos com DV, mini-
mizando suas potencialidades, necessitando, assim,
de mais cuidados do que o que realmente seriam
necessdrios. Outra dificuldade enfrentada pela fami-
lia no cuidado a crianga com DV foi a existéncia de
preconceitos entre os membros da prépria familia.
Verifica-se que as dificuldades podem ser superadas,
pois a convivéncia entre a famflia e a crianga por-
tadora de deficiéncia e as experiéncias adquiridas
com o tempo podem fazer com que as mées tenham
o medo de cuidar minimizado.

Em fungio das vérias dificuldades vivenciadas
pelas mées no cuidado didrio a crianga com DV
muitas desacreditam na existéncia de facilidades
para cuidar. Em contrapartida, a vontade em verem
seus filhos se desenvolverem de forma saudavel
leva a obtengdo de forgas no desempenho do seu
papel de cuidadora de uma crianga com DV. Outra
facilidade destacada foi a existéncia do Centro de
Educagdo Complementar para Deficientes Visuais.
Neste espac¢o a crianga com DV pode conviver com
profissionais qualificados para sua educagdo tendo
atendidas suas necessidades especiais de cuidado e
educagio. Também, podem ter contato com outras
criangas com DV e seus familiares favorecendo a
interagio entre eles.

Para algumas maes a aquisi¢do de conheci-
mentos acerca do assunto surge como um fator
positivo facilitador do cuidado familiar a crianga.
Mesmo com as dificuldades, constata-se que a DV
da crianga pode direcionar os familiares na formacgao
de uma rede de apoio social que trabalha no intuito
de garantir o cuidado ideal a crianca.

Conclui-se que o trabalho com a familia da
crianga com DV torna-se importante facilitador
da adaptagdo a situagdo da crianga para que ela
possa assumir-se plenamente e conviver com sua
deficiéncia de forma segura. A familia deve ser ori-
entada pelos profissionais da satide/ enfermagem
com relagdo a importancia da estimulagdo infantil,
da comunicacgio e da interagio famflia-crianga.

Dentre as limitagdes do estudo pode-se apon-
tar a caréncia de pesquisas realizadas por enfermei-
ros com criangas portadoras de DV e as questdes
que envolvem seu cuidado. Acredita-se que ha
poucos enfermeiros, atuando junto a criancas com
DV e suas familias, ou os que atuam ndo publicam
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suas experiéncias e conhecimentos, deixando de
dar sua contribuigido. A DV infantil é um campo de

atu

acdo para enfermeiros que tem na educagdo em

satde um dos pilares do seu fazer.

REFERENCIAS

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

Hallahan DP, Kauffman JM. Exceptional learners: an
introduction to special education. 11th ed. Needham
Heights: Allyn & Bacon; 2009.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE). Censo 2008 [Internet]. 2008 [citado 2010
Out 017. Disponivel em: http://www.ibge.gov.br/
censo. 2006.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE). Sala de Imprensa: IBGE e CORDE abrem
Encontro Internacional de Estatisticas sobre pessoas
com deficiéncias [Internet’]. 2005 [citado 2010 Out
017]. Disponivel em:

http://WWW.ibge.gov.br/home/presidéncia/noticias_

visualiza.phd?id_noticia=438&id_pagina=1>(2005).

Barbosa M, Pettengill M, Farias T, Lemos L. Care of
disabled children: social support acessed by mothers.
Rev Gaticha Enferm. 2009;(8):406-12.

Chien CW, Brown T, Mcdonald R. A framework of
children’s hand skills for assessment and interven-
tion. Child Care Health Dev. 2009;35(6):873-84.

Castilho CN, Gontijo DT, Alves HC, Souza ACA. We
try to show but people can’t see: an analysis of the
participation of people with congenital blindness in
different lif. Cad Ter Ocup UFSCar. 2011;19(2):189-211.

Ribeiro A, Mendonga DA, Santos FQ, Monteiro LK,
Levy RCS, Farias MF, et al. Grupo de Apoio e In-
clusdo Social para Criangas e Jovens com Deficiéncia

Enderecgo do autor / Direccién del autor /

Au

thor’s address

Daiani Modernel Xavier

Av.

Cidade de Pelotas, 1443, Rural

96212-114, Rio Grande, RS
E-mail: daiamoder@ibest.com.br

10

11

12

13

14

15

16

17

18

Visual, Familia e Educadores “um olhar especial”.
Direito em Construgdo.2012;7(2):10.

Wally P. O estimulo enquanto fator que contribui
para a aprendizagem do deficiente visual. UDESC
em Agdo. 2011;5(1):18.

Minayo MCS, organizadora. Pesquisa social: teoria,
método e criatividade. 297 ed. Petropolis: Vozes; 2010.

Trivifios ANS. Introdugio a pesquisa em ciéncias
sociais: a pesquisa qualitativa em educagdo. Sdo Paulo:
Atlas; 2009.

Ministério da Saide (BR). Portaria n. 196/96: dis-
poe sobre diretrizes e normas regulamentadoras
de pesquisa com seres humanos. Brasilia: Conselho
Nacional de Satde; 1996.

Figueiredo MO, Silva RBP, Nobre MIR. Diagnosis of
low vision in children: feelings and comprehension
of mothers. Arq Bras Oftalmol. 2009;72(6):766-70.

Neves ET, Cabral IE. Cuidar de criangas com ne-
cessidades especiais de satde: desafios para as fa-
milias e enfermagem pedidtrica. Rev Eletr Enferm.
2009;11(3):527-38.

Falkenback AP, Drexler G, Werler V. A relagiio mie/
crianga com deficiéncia: sentimentos e experiéncias.
Ciénc Satide Colet. 2008;13(supl. 2):2065- 73.

Coelho ACO, Marta DC, Dias IMAYV, Salvador M,
Reis VN, Pacheco ZML. Acuidade visual das criangas
e emprego do lidico no cuidado. Esc Anna Nery Rev
Enferm. 2010;14(2):318-323.

Pavio SL, Silva FPS, Rocha NAC. The effect of in-
-home instruction on the functional performance of
children with special needs. Motricidade. 2011;7(1):
21-29.

Ferreira BC, Del Prette ZAP, Lopes DC. Habilidades
empdticas de criangas videntes e cegas e a possivel
influéncia de varidveis sociodemogrificas. Interagdo
2009;13(1):49-58.

Recebido em: 16.07.2012
Aprovado em: 08.05.2012

Versio on-line em Portugués/Inglés: http://www.scielo.br/
scielo.php?script=sci_serial&pid=1983-1447&Ing=pt&nrm=iso



