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Rede de suporte da família da criança e adolescente 
com deficiência visual: potencialidades e fragilidades

Support network for families of children and adolescents 
with visual impairment: strengths and weaknesses

Resumo  Este estudo objetivou conhecer as inte-
rações estabelecidas entre a rede de apoio social e 
famílias de crianças e adolescente com deficiência 
visual, residentes em dois municípios do interior 
do estado de São Paulo. Pesquisa descritiva, qua-
litativa que teve como premissa teórica o Intera-
cionismo Simbólico. Utilizamos o genograma, o 
ecomapa e a entrevista semiestruturada com 18 
famílias. A abordagem de análise dos dados ado-
tada foi a análise de narrativa, tendo sido possível 
a apreensão de dois temas: potencialidades deri-
vadas da relação com a rede de apoio e contrapon-
tos nas redes de apoio. A família acessa como rede 
de apoio os membros da própria família, amigos, 
espiritualidade, atividades culturais, serviços de 
saúde e instituições governamentais e de filantro-
pia. A fragilidade no apoio dos serviços de saúde é 
um elemento de entrave para a assistência integral 
à criança e ao adolescente residentes no município 
A. Já no B, há oferta de outras possibilidades por 
apresentar um serviço de referência. Apesar das 
fragilidades nas redes de apoio em ambos os mu-
nicípios, a família se articula e desenvolve um ali-
cerce para que o melhor possa ser viabilizado para 
sua criança ou adolescente. Cabe aos profissionais 
da saúde fornecer apoio às famílias e empoderá
-las ao cuidado de seus membros.
Palavras-chave  Apoio social, Enfermagem fami-
liar, Crianças com deficiência, Baixa visão

Abstract  This study aimed to understand the 
interactions established between social support 
networks and families that have children and 
adolescents with visual impairment, in two dif-
ferent cities in the state of Sao Paulo, Brazil. This 
was a qualitative, descriptive study with sym-
bolic interactionism as a theoretical framework. 
A genogram, ecomap and semi-structured inter-
views with 18 families were used. The method 
adopted for data analysis was narrative analysis. 
Two themes were found: potentials derived from 
the relationship with the support network, and, 
counterpoints in the support network. The fam-
ily members accessed other members of their own 
family, friends, spiritual and cultural activities, 
health services, government institutions, and 
philanthropic organizations as support networks. 
The weakness in health services support is an ob-
stacle to comprehensive healthcare for children 
and adolescents living in city A. In city B, other 
possibilities exist because it has a reference service. 
Despite the weaknesses in the support network in 
both cities, the family articulates and develops a 
foundation so that they can provide the best situ-
ation possible for their child or adolescent. It is up 
to health professionals to provide support to fami-
lies and empower them to care for their members.
Key words  Social support, Family nursing, Dis-
abled children, Low vision
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Introdução

A capacidade visual pode ser subdividida em três 
níveis funcionais: visão normal, baixa visão (de-
ficiência visual moderada e grave) e a cegueira. 
Para que o indivíduo seja considerado com de-
ficiência visual (DV), tem-se que as intervenções 
médicas especializadas não o capacitam a ter a 
visão funcional novamente1. Assim, indivíduos 
que apresentam visão nula ou diminuída, que 
limitam suas atividades diárias são classificados 
como deficientes visuais2.

Esta condição determina adaptações constan-
tes à medida que as necessidades vão surgindo no 
cotidiano de quem a possui e de seus familiares. 
As modificações provocam exigências familiares 
antes não existentes, que afetam as relações in-
trapessoais e interpessoais; as atividades de vida 
cotidiana; a interação com serviços de saúde; 
readaptações nos níveis financeiro, ocupacional, 
pessoal e social3. Famílias de crianças e adoles-
centes com DV defrontam-se com novas respon-
sabilidades, mudanças constantes e readaptações 
diversas4.

A fim de potencializar essas famílias para li-
dar com a DV, amenizando os sofrimentos, an-
gústias, dúvidas que possam vir a se desenvolver 
por conta da condição crônica, e servir realmente 
como alicerce para o desenvolvimento infantoju-
venil, uma das estratégias de enfrentamento pes-
soal e coletivo a ser valorizado e desenvolvido é a 
rede de apoio social.

Tal rede refere-se à dimensão estrutural ou 
institucional, ligada ao indivíduo e sua família. 
O apoio social encontra-se na dimensão pesso-
al, sendo constituído por membros dessa rede ou 
de outros que lhes são significantes. Os tipos de 
apoio descritos por Sherbourne e Stewart5 abran-
gem cinco dimensões: o apoio instrumental, que 
é a ajuda tangível; o apoio emocional, que são as 
relações de empatia, escuta, confiança e cuidado; 
o apoio de informação, que são as orientações e 
sugestões; o apoio afetivo, que envolve demons-
trações de amor e afeto; e a interação social po-
sitiva, que são as atividades de lazer e recreação.

Portanto, apoio social é qualquer informação, 
auxílio material, social, emocional que resulte 
em comportamentos positivos6. O conjunto dos 
apoios compartilhados pelas pessoas em um con-
texto social constitui a rede de apoio social7. 

Em função da subjetividade humana, o apoio 
social pode servir como ajuda efetiva e comple-
ta para alguns, enquanto que para outros, como 
uma estratégia que deve ser complementada por 
outras ferramentas. Assim, há a necessidade de 

olhar para as interações de convivência que a fa-
mília estabelece entre ela mesma e com a socieda-
de, em como acessa as redes de apoio e envolve-se 
com a família extensa, vizinhança, igreja e siste-
ma de saúde, entre outros. Essa reflexão facilita a 
construção de bases mais concretas para o empo-
deramento das famílias na superação de adversi-
dades estabelecidas pelo processo de adoecer da 
criança e do adolescente8.

Objetivou-se conhecer as interações estabele-
cidas entre a rede de apoio social de famílias de 
crianças e adolescentes com deficiência visual, 
residentes em dois municípios do interior do es-
tado de São Paulo, considerando a importância 
quanto ao enfrentamento da condição crônica.

Metodologia

Investigação de natureza descritiva, de aborda-
gem qualitativa, desenvolvida em dois municí-
pios (denominados A e B) do interior do esta-
do de São Paulo. O artigo integra parte de uma 
dissertação de mestrado9 que foi realizada com 
18 famílias de crianças e adolescentes com DV, 
como também a própria criança ou adolescente, 
totalizando 61 participantes. 

Coleta e discussão dos dados foram realizadas 
a luz do Interacionismo Simbólico (IS), premissa 
teórica que valoriza a interação e torna capaz o 
entendimento de como as pessoas compreendem 
objetos e pessoas, o que guia seu comportamento 
em situações diversas10. 

O município A dispõe de uma área de abran-
gência de 1.137 km2, com população estimada 
de 221.950 habitantes11. A rede de saúde conta 
com 4 hospitais, sendo que um presta serviço 
exclusivamente para o Sistema Único de Saúde 
(SUS), um realiza atendimento filantrópico e os 
outros dois são particulares. Conta também com 
12 Unidades Básica de Saúde (UBS), 14 Estra-
tégias de Saúde da Família (ESF), 2 Centros de 
Atenção Psicossocial (CAPS), 1 centro de saúde 
especializado e 3 Unidades de Pronto Atendi-
mento (UPA)12. O município não conta com 
instituição especializada para o apoio específico 
à pessoa com deficiência visual. Já o município B 
apresenta uma população de 666.323 habitantes 
com área de 650,916 km2 e conta com 17 hos-
pitais13. Desses, dois atendem pacientes vincula-
dos ao SUS, sete prestam serviços de filantropia 
e oito são da rede privada. O município conta 
também com 29 UBS, 17 ESF, 5 UPA, 4 CAPS e 
4 centros de saúde especializados13. Conta com 
duas instituições que apoiam as pessoas com de-
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ficiência visual, sendo que uma presta serviço de 
acolhimento institucional e a outra realiza ações 
para o desenvolvimento humano global, inclusão 
educacional e social das pessoas com deficiência 
visual14.

Como estratégia de aproximação das famílias 
foi utilizada uma carta convite para participação 
da pesquisa, entregue aos alunos com DV e, a 
partir da resposta da família à correspondência, 
entrávamos em contato para agendamento.

A coleta de dados ocorreu de novembro de 
2014 à julho de 2015. Primeiramente elaboramos 
o genograma e o ecomapa que nos deram a pos-
sibilidade de sintetizar e conferir visibilidade aos 
modos como se organizam as redes de apoio da 
família da criança com DV, e avaliarmos a estru-
tura familiar, mostrando quem as compõe, a qua-
lidade de suas relações e os significados produzi-
dos na sua contextura15. Na sequência realizamos 
a entrevista semiestruturada. Questões referentes 
à avaliação estrutural e funcional15 da família fo-
ram feitas, além da propositura: Conte-me qual é/
são o/os principais modos de apoio que você e sua 
família acessam para enfrentar a condição da de-
ficiência visual da/do (nome da criança ou adoles-
cente) em sua família.

As entrevistas aconteceram principalmente 
nos próprios domicílios dos participantes, como 
também na instituição de apoio, respeitando a 
disponibilidade da família. Após a gravação, fo-
ram transcritas na íntegra para proceder os pas-
sos do método análise de narrativa: leitura e re-
leitura da entrevista para estabelecer um núcleo 
central; apontamento das impressões globais; 
especificação dos focos de conteúdo para a re-
construção da história e releitura reflexiva com 
especificação de trechos representativos16. Este 
referencial preconiza que o indivíduo, ao narrar, 
atribui um significado à experiência que está sen-
do relatada e, através desta ação, o pesquisador 
tem acesso ao processo cultural, à ação social e à 
experiência individual ou coletiva17.

Para manter o sigilo dos participantes, as 
narrativas foram identificadas segundo o grau 
de parentesco que o narrador estabelece com o 
membro com DV, e o número sequencial em que 
a entrevista foi realizada, seguida pela letra A ou 
B que identifica o município. Já a criança ou ado-
lescente foram identificados por caso índice (CI). 
Todas as falas sofreram correções estruturais sem 
modificar o sentido do que foi expresso pelo 
entrevistado. Os colchetes [...] indicam junções 
dentro de uma mesma fala.

Tendo seguido os termos da Resolução 466/12 
do Conselho Nacional de Saúde18, a pesquisa foi 

aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 
Universidade Federal de São Carlos. Os partici-
pantes foram esclarecidos sobre as informações 
constantes no Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido e os menores de dezoito anos o Ter-
mo de Assentimento, ambos assinados pelos par-
ticipantes e pesquisador.

Resultados

Caracterização dos participantes

Dos 61 participantes que integravam as 18 
famílias, 38 eram do sexo feminino e 23 do sexo 
masculino. Participaram onze famílias do muni-
cípio A e sete do município B. Os 61 represen-
tantes quanto ao grau de parentesco foram: mães 
(16), irmãos (14), CI´s (13), tios (5), pais (5), avós 
(3), primos (2), padrastos (2) e supervisor de tra-
balho do pai (1). 

As 18 famílias entrevistadas tinham 21 crian-
ças e adolescentes com DV, visto que em três delas 
apresentavam dois membros com a deficiência; 
dessas apenas 13 participaram da entrevista – 5 
estavam em atividades escolares, e 3 não se senti-
ram a vontade para interagir durante a entrevista 
e continuaram brincando. Do total de crianças e 
adolescentes, quatorze eram do sexo masculino e 
sete do feminino, a idade variou de quatro a de-
zessete anos, sendo que, dos dez aos quinze anos, 
representou a faixa etária prevalente (14). Todos 
estudam, dois participantes trabalham em servi-
ços informais e dois recebem auxílio doença do 
Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). As 
causas de baixa visão foram diversificadas, com 
as maiores frequências na catarata congênita (4) 
e na toxoplasmose (3). 

Em relação à assistência em saúde dos mem-
bros com DV, no município A, sete utilizam Sis-
tema Único de Saúde (SUS), dois o atendimento 
privado e dois utilizam ambos; no município B, 
cinco utilizam o SUS unicamente, um o aten-
dimento privado e um ambos. Observa-se que 
quatro famílias têm no núcleo familiar outra 
condição crônica além da DV, sendo as sequelas 
do Acidente Vascular Cerebral (AVC) a mais pre-
valente. 

A análise das narrativas possibilitou apreen-
der dois temas: potencialidades derivadas da rela-
ção com a rede de apoio e contrapontos nas redes 
de apoio. Dentre o apoio que a família acessa, 
estiveram presentes familiares e amigos, espiri-
tualidade, atividades culturais, serviços de saúde 
com enfoque biomédico e instituições governa-



3216
B

ar
bi

er
i M

C
 e

t a
l.

mentais e de filantropia instrumentalizando o 
cuidado à pessoa com DV.

Potencialidades derivadas da relação 
com a rede de apoio

Encontrar na própria família e na extensão o 
apoio é experiência marcante no cotidiano dessas 
crianças e adolescentes com DV. O suporte pres-
tado se dá através da relação de estreita confiança, 
com o estabelecimento de apoio emocional, afeti-
vo e instrumental. O apoio familiar tem se consti-
tuído como alicerce para facilitação dos cuidados 
que a criança e o adolescente com DV deman-
dam. Mantém-se por relações recíprocas, onde os 
beneficiados não são somente os membros com 
DV, mas sim toda a família, que se estrutura e 
empodera-se através dela mesma em relações de 
troca, de cuidado e de acompanhamento.

Toda a família se ajuda muito [...] Tenho eles 
para tudo, nos ajudam em médico, exame... (Mãe 
5-A).

Os amigos também são considerados grande 
fonte de apoio para as crianças e adolescentes 
com DV e seus familiares. Fornecem suporte afe-
tivo, emocional, de informação e interação social 
positiva. As ações exercidas pelos amigos refletem 
na autoestima e em questões existenciais da famí-
lia, previnem e amenizam os preconceitos. 

Para falar a verdade, a pessoa que mais me 
ajudou com esse problema (DV), foi o meu amigo 
(nome do amigo). [...] ele é um amigão mesmo. 
[...] De quarta, sexta e domingo, quando a gente 
se encontra na igreja, nós sentamos um do lado do 
outro e quando termina a gente só fica lá fofocando 
(CI 4-A). 

Atividades culturais, como o teatro e a mú-
sica, demonstram ser um forte apoio, uma vez 
que limitações são vencidas e as oportunidades 
de interação social aumentam. Além disso, há a 
preocupação de que as potencialidades e os so-
nhos possam ser iguais aos de qualquer outra 
criança e adolescente. Isso minimiza as diferenças 
e aumenta a aceitação e respeito. Dentre as ativi-
dades que são fontes de socialização e distração, 
também estão presentes os recursos tecnológicos 
como o computador e o uso de redes sociais.

A primeira vez que eu toquei, o sorriso vinha 
aqui em cima. [...] um dia eu toquei na escola, [...] 
meus colegas já começaram a fazer bagunça e a me 
chamarem de “o guitarrista”. Depois disso ninguém 
mais zomba comigo, fiquei amigo de todo mundo 
de novo (CI 4-A).

Foram apontadas a espiritualidade e a reli-
giosidade como aspectos importantes que tecem 

apoio. As igrejas propiciam não só a aproximação 
a Deus, o que pareceu expandir o sentimento de 
aceitação e de esperança por acreditar em algo 
melhor para o futuro das crianças e dos adoles-
centes com DV, mas também a função de apro-
ximação entre os membros da comunidade, que 
ajudam-se mutuamente através do suporte emo-
cional e material, servindo como uma instituição 
social.

[...] a gente escolhe o evangelho, lê uma men-
sagem, faz oração. [...] é importante porque se não 
tivesse isso não sei em que a gente iria se apoiar 
(Irmã 2.1-A).

Eu participo da igreja, [...] o apoio é assim: 
“Você vai conseguir, vai melhorar, ele vai melho-
rar!” [...] você vê as pessoas orando por você, te 
ajudando, buscando junto com você, te ligando, 
querendo saber como ele está [...] (Mãe 1-B).

Contrapontos nas redes de apoio 
dos municípios

As instituições mencionadas nas entrevistas 
foram prioritariamente aquelas relacionadas à 
saúde, educação e outros, que foram agregadas 
em instituições voltadas para o desenvolvimento 
da criança e do adolescente com DV.

Serviços de saúde

Município A
A ausência de apoio dos serviços de saúde 

é um elemento de entrave para o diagnóstico, 
tratamento e recuperação da criança e do ado-
lescente com DV residentes no município A. Di-
versas foram as situações em que a família sentiu-
se negligenciada pelos serviços de saúde, dentre 
elas: dificuldade de acesso ao atendimento públi-
co; espera prolongada das consultas agendadas; 
distanciamento da figura do médico com a popu-
lação; relação profissional-família permeada por 
preconceito durante os atendimentos; recursos 
humanos escassos nos serviços de saúde; falta de 
resolubilidade; diagnóstico prolongado; ausência 
de esclarecimento sobre o diagnóstico e forma 
de estímulo para a criança, além de incertezas da 
origem da deficiência visual e do tratamento.

A médica da Unidade Básica de Saúde (UBS) 
falou que todos os negros tinham os olhos amarelos 
[...]. Eu disse: ‘ele (CI) tem os olhos assim porque 
ele é doente, ele tem problema na visão, não é por-
que ele é preto!’ [...] (Avó 3-A).

Fomos marcar uma consulta [...] pelo SUS. Aí 
é aquela [...] demora 3 a 4 meses para conseguir 
uma consulta com o oftalmologista [...] (Mãe 6-A).
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O acompanhamento da criança e do adoles-
cente com DV em diversos serviços de saúde de 
cidades diferentes sem nenhuma rede de comu-
nicação ou sistema de referência e contrarrefe-
rência, também foi citado como aspecto dificul-
tador, já que não permite uma conexão entre os 
serviços e a continuidade do cuidado.

Quando conseguiu atendimento na cidade 
para que fomos encaminhados, acho que deu uma 
controlada (na progressão da baixa visão). Mas fi-
camos confusos porque cada lugar que íamos fala-
va uma informação diferente sobre o menino (Tio 
1-A).

Para suprir as demandas de saúde de seus 
membros com DV, a família recorre à rede par-
ticular de saúde, que também apresenta diver-
sos problemas, tais como a indisponibilidade da 
consulta em curto prazo, tempo de diagnóstico 
prolongado ou comunicação inadequada com os 
familiares.

Quando o médico olhou o (nome do CI) que 
não parava quieto, ele disse que não poderia fazer 
o exame e que eu teria que assinar um termo de 
responsabilidade. Eu neguei. Expliquei que ele era 
criança, como que eu ia fazer ele ficar quieto com 
o olho parado?[...] Achei o médico muito ignorante 
[...]. Depois passei com uma médica boa [...] ela o 
anestesiou para fazer os exames [...] mas não fala-
va o que tinha. (Mãe 4-A)

Município B
Diferentemente das famílias do município 

A, no município B há oferta de outras possibi-
lidades, que hora são permeadas por agilidade 
e resolubilidade, o que pode ser justificado por 
apresentar um serviço de referência, esse nem 
sempre mostra-se eficiente para as famílias, o que 
faz com que algumas busquem o serviço privado.

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

Nos serviços de saúde de ambos os muni-
cípios, as ações têm enfoque biológico, voltado 
apenas para a saúde ocular, sem executar um dos 
princípios estabelecidos pelo SUS, a integrali-
dade. As falhas estiveram relacionadas à comu-
nicação inadequada estabelecida com a família 
e informações incompletas sobre o diagnóstico 
dos membros com DV, porém ao mesmo tem-
po no mesmo serviço de referência por vezes, a 
abordagem dos profissionais é acolhedora e com 
o estabelecimento de comunicação eficaz.

Na época (do diagnóstico) eu só chorava e fa-
lava, o que eu vou fazer com um filho cego? [...] foi 
tudo muito de repente, muito grosso [...] Quando 
ela foi operar teve preparo, ficou o dia todo, brin-
cou, conversou, me explicaram uma série de coisas 
(Mãe 5-B).

Apesar de o município B oferecer serviço es-
pecializado de referência do SUS, inexiste a pre-
ocupação e a conexão com recursos terapêuticos 
voltados para as questões sociais, educacionais 
e culturais da criança e do adolescente com DV. 
Nenhuma das famílias entrevistadas relatou o 
encaminhamento pelos serviços de saúde à ins-
tituição especializada no atendimento a pessoas 
com DV existentes no município.

A instituição que a CI frequenta é uma benção, 
eu nunca tinha ouvido falar, nem sabia onde era, 
o que era. Eu conheci dentro do hospital através de 
uma aluna que frequentava a instituição, ela falou 
bem assim: “ai tia, não chora não, você vai na insti-
tuição de apoio para deficientes visuais, lá na escola 
que eu frequento. Caso ela fique cega ela aprende 
tudo, vou te dar o endereço.” [...] (Mãe 5-B).

Instituição especializada

Município B
O papel da instituição como a rede de apoio 

é marcante. Há valorização da instituição e do 
fato de não precisar pagar por ela. As ações dos 
profissionais estão voltadas para o aprendizado 
de estratégias de desenvolvimento, nas potencia-
lidades da pessoa com DV e na sua relação com 
o mundo. Além de todas as atividades específicas 
que a instituição desempenha, realiza interlocu-
ção direta com algumas escolas da rede de ensino 
para capacitar os educadores ao trabalho com 
pessoas com DV, além de fornecerem alguns ma-
teriais ampliados. Esta ação se mostra essencial 
para a experiência das famílias. 

A instituição mesmo já faz uma unificação nas 
escolas [...] os professores já sabem quando os alu-
nos são de lá e já tratam de uma maneira especial 
(Pai 5-B) [...] então ela já fez natação, biribol, [...] 
estuda. O material chega certinho [...] (Mãe 5-B).

[...] Tudo o que eles fazem na instituição é im-
portante. Eles têm aula das prendas domésticas, se 
virar sozinho, dança, natação, a leitura deles. Eles 
tem uma biblioteca toda equipada, a informática 
também adaptada... Isso tudo ajudou... foi um 
conjunto de fatores (Mãe 7-B).

O apoio que a instituição oferta é tido como 
essencial e garante uma assistência contínua, 
mesmo nas circunstâncias de desvinculação do 
aluno ou na necessidade de priorizar o atendi-
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mento de pessoas com um comprometimento 
visual maior, a família continua a se sentir aco-
lhida pela manutenção do vínculo. A instituição 
se preocupa com a situação familiar e assim se 
mobiliza, com a intenção de ofertar recursos e 
facilidades de acesso que tem disponível para au-
xiliar a família. 

O apoio que eu tenho é só da instituição, até 
na questão emocional (choro), é como se fosse uma 
base forte!.. quando eles falaram que a frequência 
deles (CI) na instituição iria diminuir eu desmoro-
nei... mas eles falaram que não vão perder o vínculo 
[...] (Mãe 2-B).

A família, muitas vezes, não consegue garan-
tir do próprio orçamento os recursos para o tra-
tamento. Assim, destaca a importância do apoio 
fornecido pela instituição nas questões instru-
mentais do cotidiano, como o transporte até a 
instituição e escola regular e o agendamento de 
consultas, além do apoio com os recursos de tra-
tamento, como os óculos. 

Eles (instituição) levam e buscam [...] já tro-
cou o óculos acho que umas dez vezes, e todas as 
vezes a instituição que forneceu (Mãe 6- B).

Ele (CI) já tem o retorno com o oftalmologista 
no hospital [...], foram eles que agendaram (Irmã 
3-B). [...] eu falei que ele (CI) estava sentindo mui-
ta dor de cabeça. Ligaram lá e pediram da consulta 
do (nome do CI) (Irmã 3-B). Marcaram a con-
sulta e disseram: ‘vocês não podem perder, porque 
essa consulta se fosse para você marcar era um ano, 
dois!’ [...] (Mãe 3-B).

O apoio é essencial para instrumentalizar as 
famílias; a partir das orientações recebidas pelos 
profissionais, a família empodera-se e estabelece 
laços seguros para o desempenho do cuidado ao 
membro familiar com DV.

Eu aprendi a ensinar ela com a instituição, eu 
não sabia como reagir com ela (Mãe 5-B). Se não 
tivesse a instituição nos estávamos danados (Pai 
5-B). Ela ia ser um peixe fora da água (Mãe 5-B). 
Recebemos apoio e orientação (Pai 5-B).

Município A
Diferentemente do município B, que conta 

com uma instituição especializada que exerce um 
trabalho contínuo e voltado para a integralidade 
da pessoa com DV e sua família, no município 
A este suporte é pontual. Apesar da existência de 
algumas instituições governamentais e filantró-
picas, essas exercem o apoio apenas para algumas 
crianças e adolescentes, sem a continuidade de 
estímulos e aprendizado que uma criança com 
DV demanda. O encerramento das atividades 
de ensino e desenvolvimento foi justificado pela 

ausência de transporte público para o desloca-
mento até o local onde o serviço era ofertado, ou 
mesmo pela dificuldade da família em gerenciar 
o tempo que a atividade demandava, ocorrendo 
a desistência. 

A professora da instituição de apoio ajudou 
muito ele. Ele começou a saber mais na escola, 
acompanhar mais a classe. E depois que ele parou, 
[...] ele está péssimo, ninguém liga para ele na esco-
la, ele não tem mais apoio. [...] o transporte público 
parou de ir... porque ninguém quer vir buscar aqui 
na vila rural [...] (Mãe 5-A).

Discussão

O cuidado demandado pela família nas experi-
ências relacionadas à deficiência visual repercute 
em modificações inesperadas à rotina; enfrenta 
novas responsabilidades, mudanças constantes 
e readaptações diversas, desencadeando efeitos 
nos níveis financeiro, ocupacional, pessoal, so-
cial e de qualidade de vida19,20. As modificações 
são determinadas pelas necessidades advindas da 
DV, o que mobiliza a vida familiar entorno de in-
terações sociais que até determinado ponto não 
estavam presentes. 

Neste estudo, a família é evidenciada como 
uma forte aliada para o enfrentamento da DV 
nos aspectos emocional e instrumental. Estudo 
que corrobora com nossos achados observou que 
o apoio mais citado pelas pessoas com deficiência 
física foram as relações do núcleo familiar, relata-
das como essenciais para o acesso aos serviços de 
saúde, uma vez que realizam o agendamento das 
consultas, além de acompanhar o membro fami-
liar às mesmas8. 

A família que vivencia uma condição crônica 
em crianças e adolescentes enfrenta mudanças 
no cotidiano, situações adversas e busca apoio 
para se sustentar21. Algumas vezes, em situações 
de instabilidade, as ferramentas com as quais as 
famílias contam para exercer o cuidado vão se 
esgotando, principalmente em situações prolon-
gadas. Dessa maneira, como principal provedo-
ra de cuidado, a família é muito exigida e não é 
incomum que mais de um ente se envolva nessa 
atividade15. Dentre os familiares que realizam 
o cuidado, as mães foram as mais requisitadas, 
seguidas de outros membros do próprio núcleo 
familiar como irmãos mais velhos, avós, marido, 
tios e sogra21.

O movimento realizado pela família frente 
às fragilidades apresentadas na rede de apoio é 
explicado pelo Interacionismo Simbólico por 
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meio do conceito de mente10. A unidade familiar 
reconhece a ineficácia e a tenuidade da rede de 
serviços e se mobiliza, primeiramente, numa ati-
vidade mental em busca de soluções para aquela 
demanda que não é atendida. A administração 
mental faz com que a família acesse estratégias 
para o enfrentamento do problema; no caso dos 
participantes deste estudo, buscar a família e os 
recursos fornecidos por ela foi uma das estraté-
gias utilizadas a fim de solucionar ou amenizar 
a necessidade. 

Levando em consideração as interações de 
amizade, estudo de Vanthauze e Vieira22 avaliou 
a percepção da qualidade de vida de adolescentes 
escolares com deficiência física, visual e auditiva. 
Para isso, utilizou um instrumento que analisou 
as dimensões física, psicológica, relações sociais e 
meio-ambiente, verificando como interferem na 
qualidade de vida. Para os adolescentes com de-
ficiência visual, o domínio social e o psicológico 
foram os que apresentaram maior escore. Dessa 
maneira, nossos achados de que as relações de 
amizade e a interação social positiva estimulam 
diretamente o lidar com a deficiência e aumen-
tam a qualidade de vida, foram referendados. 

Amizades permeadas pela reciprocidade de-
monstram ser fator de proteção quando há o 
confronto com dificuldades e em casos em que 
há desestruturação familiar. Essas relações ser-
vem como amortecedor de sentimentos ruins 
que possam prevalecer com a condição crônica e 
com a falta de apoio familiar23.

Pessoas com deficiência visual foram enfáti-
cas nas narrativas ao relacionarem as atividades 
culturais como estratégia de apoio. Relataram a 
realização de atividades musicais, teatro, como 
também o uso de rede sociais virtuais e dos jogos 
nos computadores como distração e ambientes 
em que as diferenças não são evidenciadas. Pes-
quisa realizada com o objetivo de relacionar o uso 
da internet com o apoio social em pessoas que 
apresentavam o diagnóstico de DV observou que 
as redes sociais utilizadas como estratégia de co-
municação online evidenciaram uma associação 
positiva com o apoio social e bem-estar. Os au-
tores ainda destacaram os potenciais presentes na 
internet para o aprimoramento da independência 
e de interação social para as pessoas com DV24. 

A temática da religiosidade e da espiritualida-
de tem sido evidenciada em diversos estudos re-
lativos à doença crônica, mostrando que tais ele-
mentos interferem na resiliência; ou seja, quando 
há maior acesso à religiosidade e à espiritualida-
de há também um nível de sensibilidade maior 
para a superação das dificuldades21,24-27. Dentre 

os grupos sociais que as pessoas com deficiência 
física participaram, os religiosos foram os mais 
citados8. 

Como observado nesta investigação, os ser-
viços de saúde de ambos os municípios desen-
volvem assistência com enfoque biomédico, sem 
olhar para a integralidade da criança e do adoles-
cente com DV e sua família. A desarticulação, au-
sência de referência e contrarreferência, acolhi-
mento ineficaz e demora no agendamento foram 
observados mais intensamente no município A. 
Pesquisadores observaram nas experiências de 
famílias de crianças com doença crônica a ausên-
cia de comunicação entre profissional e família, 
longa espera pelo diagnóstico, ausência ou fragi-
lidade no fornecimento de apoio emocional e de 
informações27,28 e a inexistência de ações de refe-
rencia e contrarreferencia. Além disso, as famílias 
não se sentem acolhidas, o que interfere negati-
vamente na percepção de apoio social recebido28.

A insatisfação com a falta de resolubilidade 
também foi abordada nas narrativas das famílias. 
As incertezas em relação à terapêutica e ao prog-
nóstico, além do conflito de informações, fazem 
com que a família busque outros serviços de saú-
de28. 

Na experiência da família e de seus membros 
com DV residentes no município B, encontrar o 
serviço de apoio específico foi marcante e pri-
mordial, por atuar diretamente em benefício 
para o desenvolvimento da criança, fornecer 
apoio para a família como unidade de cuidado 
e também pela interlocução realizada com a es-
cola regular em que as crianças com DV estavam 
matriculadas. Estudos corroboram com nossos 
achados e trazem a importância dos serviços de 
saúde para o desenvolvimento da pessoa com de-
ficiência visual, elucidando principalmente a de-
pendência entre reabilitação, cuidados clínicos e 
emancipação perante a condição crônica29.

Os atendimentos da instituição especializada 
suprem lacunas às quais a família não consegue 
atender sozinha, pois muitas vezes falta-lhe ex-
pertise para tal. Há profissionais qualificados e 
tecnologia apropriada na instituição especializa-
da. Dessa maneira, todos esses fatores associados 
repercutiram em experiências heterogêneas entre 
os atores sociais dos distintos municípios no âm-
bito da inclusão social e escolar.

Nessa experiência, as famílias do município 
B citam os benefícios de se ter uma rede de apoio 
como a instituição voltada para as peculiaridades 
do membro com DV. Investigação realizada com 
pessoas com cegueira constatou que a participa-
ção de atividades em uma instituição especializa-
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da é experiência essencial para esses indivíduos 
por poder conviver e reconhecer outras pesso-
as que vivenciam situações semelhantes, sendo 
caracterizado como um processo de se recons-
truir30. 

Os autores ainda exploram a necessidade da 
participação da família na reabilitação e os bene-
fícios gerados nesse processo, como a mudança 
na autonomia, permitindo alterações conside-
ráveis na vida cotidiana, nas questões relativas à 
participação social e na realização de atividades 
individuais30.

O apoio fornecido por esta instituição espe-
cializada também pode ser explicado pelo con-
ceito do IS “assumir o papel do outro”, que co-
loca que o ser humano, ao assumir a perspectiva 
alheia, pode ver o mundo a partir da visão do 
outro, sendo essencial para estabelecer a comuni-
cação e a interação10. A direção desta instituição 
é ocupada por uma pessoa com DV, e considera-
mos que isso faz toda a diferença na forma como 
as atividades da instituição são conduzidas devi-
do a uma percepção individual das atividades e 
pela sensibilidade para reconhecer as necessida-
des das pessoas atendidas e de seus familiares. 

Apesar de considerarmos primordial o traba-
lho desenvolvido pela instituição de apoio para 
as pessoas com DV do município B, temos a 
consciência de que estruturas como essa não são 
desenvolvidas com recursos governamentais em 
todos os municípios devido ao número reduzi-
do de pessoas com o diagnóstico ou até mesmo 
pelo não envolvimento da sociedade, em relação 
à criação de instituições filantrópicas. Assim, se 
faz necessário uma interlocução de melhor quali-
dade entre os serviços de saúde e a família e tam-
bém entre as diretorias de educação e a escola, 
que qualifiquem as relações estabelecidas entre 
eles e que forneçam informações e apoio adequa-
do voltado para o atendimento individualizado e 
a necessidade de cada família e pessoa com DV, 
para que as suas demandas sejam comtempladas. 

Cabe aos profissionais da saúde realizar ações 
para ampliar e facilitar a participação de pessoas 
com deficiência em grupos sociais, além de for-
necer apoio às famílias nas relações voltadas ao 
cuidado e à assistência em saúde8. A rede social 
é construída na continuidade de toda a trajetó-
ria vivenciada pelas crianças e adolescentes com 
DV e suas famílias, assim cada encontro deve ser 
marcado com solidariedade e colaboração para 
a manutenção do vínculo entre profissionais e 
família28.

Considerações finais

Levando em consideração o conceito de rede de 
apoio, depreendemos que o apoio social é ofer-
tado às crianças e adolescentes com deficiência 
visual e suas famílias, porém não pode ser descri-
to como uma rede, principalmente no que tange 
à experiência das famílias do município A. Não 
há articulação entre os serviços para que funcio-
nem efetivamente como redes de apoio. Nota-se 
que os “nós” de sustentação e interface entre as 
organizações acabam por serem dados pela pró-
pria família, por amigos e pela espiritualidade e 
religiosidade a fim de assegurarem pelo menos o 
mínimo de amparo. 

Os serviços de saúde mostram falhas na assis-
tência às crianças e adolescentes com DV e seus 
familiares. A realidade das famílias residentes no 
município B foi diferenciada, pois a instituição 
especializada estabelece uma relação com a fa-
mília em prol ao atendimento das necessidades 
das pessoas com DV e, algumas vezes, em âmbito 
mais ampliado, o familiar. Neste mesmo muni-
cípio, foi possível captar falhas pela inexistência 
de encaminhamento realizado pelos serviços de 
saúde.

Com a realização deste estudo, podemos con-
cluir que a enfermagem familiar pouco tem feito 
para a pessoa com DV e menos ainda para a fa-
mília como um todo. A família se satisfaz quando 
percebe que a criança e/ou o adolescente recebe 
suporte para se desenvolver o mais próximo pos-
sível da normalidade. Apesar dos desafios enfren-
tados na aquisição de apoio, a família consegue se 
rearranjar, cuidar de seus membros e minimizar 
tais sofrimentos.

As famílias ao narrarem atribuíram diferen-
tes significados às suas experiências, o que nos 
possibilitou acesso ao processo cultural e à vivên-
cia de cada uma delas e ao modo como compre-
endem a rede de apoio social, sua importância 
e influência, indo ao encontro das premissas do 
Interacionismo Simbólico.

Este estudo subsidia a atuação desse profis-
sional para que busque a escuta e o acolhimento 
da família, orientá-la de forma adequada para 
que estejam empoderadas quanto à rede de apoio 
acessível e às estratégias de cuidado à pessoa com 
DV e que estas sejam estabelecidas em parceria 
com os envolvidos. Permite também a reflexão 
sobre formas de aprimoramento e funcionalida-
de da rede de apoio social, o que repercutirá no 
processo de resiliência frente à condição crônica 
e na promoção da saúde.
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Apesar de nossa pesquisa conter limitações 
devido ao foco se voltar apenas para o relato das 
famílias e não termos ouvido outros integrantes 
da rede de apoio, contribuiu significativamente 
no desvelar desta, sob a perspectiva familiar da 
falta ou da fragilidade dela, na relação com as fa-
mílias estudadas.
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