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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

Resumo Este estudo objetivou conhecer as inte-
ragoes estabelecidas entre a rede de apoio social e
familias de criangas e adolescente com deficiéncia
visual, residentes em dois municipios do interior
do estado de Sao Paulo. Pesquisa descritiva, qua-
litativa que teve como premissa tedrica o Intera-
cionismo Simbdlico. Utilizamos o genograma, o
ecomapa e a entrevista semiestruturada com 18
familias. A abordagem de andlise dos dados ado-
tada foi a andlise de narrativa, tendo sido possivel
a apreensdo de dois temas: potencialidades deri-
vadas da relagdo com a rede de apoio e contrapon-
tos nas redes de apoio. A familia acessa como rede
de apoio os membros da prépria familia, amigos,
espiritualidade, atividades culturais, servigos de
satide e instituigoes governamentais e de filantro-
pia. A fragilidade no apoio dos servigos de satide é
um elemento de entrave para a assisténcia integral
a crianga e ao adolescente residentes no municipio
A. Jd no B, hd oferta de outras possibilidades por
apresentar um servigo de referéncia. Apesar das
fragilidades nas redes de apoio em ambos os mu-
nicipios, a familia se articula e desenvolve um ali-
cerce para que o melhor possa ser viabilizado para
sua crianga ou adolescente. Cabe aos profissionais
da satide fornecer apoio as familias e empoderd
-las ao cuidado de seus membros.
Palavras-chave Apoio social, Enfermagem fami-
liar, Criangas com deficiéncia, Baixa visdo
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Introdugao

A capacidade visual pode ser subdividida em trés
niveis funcionais: visao normal, baixa visdao (de-
ficiéncia visual moderada e grave) e a cegueira.
Para que o individuo seja considerado com de-
ficiéncia visual (DV), tem-se que as intervengdes
médicas especializadas ndo o capacitam a ter a
visao funcional novamente!. Assim, individuos
que apresentam visdo nula ou diminuida, que
limitam suas atividades didrias sao classificados
como deficientes visuais®.

Esta condi¢do determina adaptagdes constan-
tes @ medida que as necessidades vao surgindo no
cotidiano de quem a possui e de seus familiares.
As modificagdes provocam exigéncias familiares
antes nao existentes, que afetam as relacoes in-
trapessoais e interpessoais; as atividades de vida
cotidiana; a interagdo com servicos de satde;
readaptacdes nos niveis financeiro, ocupacional,
pessoal e social’. Familias de criangas e adoles-
centes com DV defrontam-se com novas respon-
sabilidades, mudangas constantes e readaptagoes
diversas®.

A fim de potencializar essas familias para li-
dar com a DV, amenizando os sofrimentos, an-
gustias, davidas que possam vir a se desenvolver
por conta da condigdo crdnica, 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 a dimensdo estrutural ou
institucional, ligada ao individuo e sua familia.
O apoio social encontra-se na dimensdo pesso-
al, sendo constituido por membros dessa rede ou
de outros que lhes sdo significantes. Os tipos de
apoio descritos por Sherbourne e Stewart®abran-
gem cinco dimensdes: o apoio instrumental, que
¢ a ajuda tangivel; o apoio emocional, que sdo as
relacdes de empatia, escuta, confianga e cuidado;
o apoio de informagdo, que sdo as orienta¢des e
sugestdes; o apoio afetivo, que envolve demons-
tragdes de amor e afeto; e a interagdo social po-
sitiva, que sdo as atividades de lazer e recreagao.

Portanto, apoio social é qualquer informacao,
auxilio material, social, emocional que resulte
em comportamentos positivos®. O conjunto dos
apoios compartilhados pelas pessoas em um con-
texto social constitui a rede de apoio social’.

Em fun¢éo 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, hd a necessidade de

olhar para as interacdes de convivéncia que a fa-
milia estabelece entre ela mesma e com a socieda-
de, em como acessa as redes de apoio e envolve-se
com a familia extensa, vizinhanga, igreja e siste-
ma de saude, entre outros. Essa reflexdo facilita a
construcdo de bases mais concretas para o empo-
deramento das familias na superacdo de adversi-
dades estabelecidas pelo processo de adoecer da
crian¢a e do adolescente®.

Objetivou-se conhecer as interagdes estabele-
cidas entre a rede de apoio social de familias de
criangas e adolescentes com deficiéncia visual,
residentes em dois municipios do interior do es-
tado de Sao Paulo, considerando a importancia
quanto ao enfrentamento da condigdo cronica.

Metodologia

Investigacao de natureza descritiva, de aborda-
gem qualitativa, desenvolvida em dois munici-
pios (denominados A e B) do interior do esta-
do de Sao Paulo. O artigo integra parte de uma
dissertagdo de mestrado’ que foi realizada com
18 familias de criancas e adolescentes com DV,
como também a prépria crianca ou adolescente,
totalizando 61 participantes.

Coleta e discussdo dos dados foram realizadas
a luz do Interacionismo Simbdlico (IS), premissa
tedrica que valoriza a intera¢do e torna capaz o
entendimento de como as pessoas compreendem
objetos e pessoas, 0 que guia seu comportamento
em situagoes diversas'.

O municipio A dispoe de uma area de abran-
géncia de 1.137 km? com populagao estimada
de 221.950 habitantes'. A rede de satide conta
com 4 hospitais, sendo que um presta servico
exclusivamente para o Sistema Unico de Satide
(SUS), um realiza atendimento filantrépico e os
outros dois sao particulares. Conta também com
12 Unidades Basica de Satde (UBS), 14 Estra-
tégias de Saude da Familia (ESF), 2 Centros de
Atencao Psicossocial (CAPS), 1 centro de satide
especializado e 3 Unidades de Pronto Atendi-
mento (UPA)™. O municipio ndo conta com
institui¢ao especializada para o apoio especifico
a pessoa com deficiéncia visual. J4 o municipio B
apresenta uma populagdo de 666.323 habitantes
com drea de 650,916 km? e conta com 17 hos-
pitais®’. Desses, dois atendem pacientes vincula-
dos ao SUS, sete prestam servigos de filantropia
e oito sdao da rede privada. O municipio conta
também com 29 UBS, 17 ESE, 5 UPA, 4 CAPS e
4 centros de satde especializados'. Conta com
duas instituicdes que apoiam as pessoas com de-



ficiéncia visual, sendo que uma presta servico de
acolhimento institucional e a outra realiza agoes
para o desenvolvimento humano global, inclusao
educacional e social das pessoas com deficiéncia
visual'.

Como estratégia de aproximacao das familias
foi utilizada uma carta convite para participagao
da pesquisa, entregue aos alunos com DV e, a
partir da resposta da familia a correspondéncia,
entrdvamos em contato para agendamento.

A coleta de dados ocorreu de novembro de
2014 a julho de 2015. Primeiramente elaboramos
0 genograma e 0 ecomapa que nos deram a pos-
sibilidade de sintetizar e conferir visibilidade aos
modos como se organizam as redes de apoio da
familia da crianca com DV, e avaliarmos a estru-
tura familiar, mostrando quem as compde, a qua-
lidade de suas relagdes e os significados produzi-
dos na sua contextura'®. Na sequéncia realizamos
a entrevista semiestruturada. Questdes referentes
a avaliacdo estrutural e funcional'® da familia fo-
ram feitas, além da propositura: Conte-me qual é/
sdo o/os principais modos de apoio que vocé e sua
familia acessam para enfrentar a condigdo da de-
ficiéncia visual da/do (nome da crianga ou adoles-
cente) em sua familia.

As entrevistas aconteceram principalmente
nos préprios domicilios dos participantes, como
também na instituicdo de apoio, respeitando a
disponibilidade da familia. Apds a gravagao, fo-
ram transcritas na integra para proceder os pas-
sos do método analise de narrativa: leitura e re-
leitura da entrevista para estabelecer um ntcleo
central; apontamento das impressoes globais;
especificagdo dos focos de contetdo para a re-
construcdo da histéria e releitura reflexiva com
especificagdo de trechos representativos'®. Este
referencial preconiza que o individuo, ao narrar,
atribui um significado a experiéncia que estd sen-
do relatada e, através desta a¢do, o pesquisador
tem acesso ao processo cultural, a agdo social e a
experiéncia individual ou coletiva'’.

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 nimero sequencial em que
a entrevista foi realizada, seguida pela letra A ou
B que identifica o municipio. J4 a crian¢a ou ado-
lescente foram identificados por caso indice (CI).
Todas as falas sofreram corregdes estruturais sem
modificar o sentido do que foi expresso pelo
entrevistado. Os colchetes [...] indicam jungoes
dentro de uma mesma fala.

Tendo seguido os termos da Resolugao 466/12
do Conselho Nacional de Saude', a pesquisa foi

aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Sao Carlos. Os partici-
pantes foram esclarecidos sobre as informagdes
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
Caracterizac¢ao dos participantes

Dos 61 participantes que integravam as 18
familias, 38 eram do sexo feminino e 23 do sexo
masculino. Participaram onze familias do muni-
cipio A e sete do municipio B. Os 61 represen-
tantes quanto ao grau de parentesco foram: maes
(16), irmaos (14), CI's (13), tios (5), pais (5), avés
(3), primos (2), padrastos (2) e supervisor de tra-
balho do pai (1).

As 18 familias entrevistadas tinham 21 crian-
cas e adolescentes com DV, visto que em trés delas
apresentavam dois membros com a deficiéncia;
dessas apenas 13 participaram da entrevista — 5
estavam em atividades escolares, e 3 ndo se senti-
ram a vontade para interagir durante a entrevista
e continuaram brincando. Do total de criangas 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 etdria prevalente (14). Todos
estudam, dois participantes trabalham em servi-
¢os informais e dois recebem auxilio doenga do
Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). As
causas de baixa visdo foram diversificadas, com
as maiores frequéncias na catarata congénita (4)
e na toxoplasmose (3).

Em relagao a assisténcia em satide dos mem-
bros com DV, no municipio A, sete utilizam Sis-
tema Unico de Satde (SUS), dois o atendimento
privado e dois utilizam ambos; no municipio B,
cinco utilizam o SUS unicamente, um o aten-
dimento privado e um ambos. Observa-se que
quatro familias tém no nucleo familiar outra
condi¢ao cronica além da DV, sendo as sequelas
do Acidente Vascular Cerebral (AVC) a mais pre-
valente.

A andlise das narrativas possibilitou apreen-
der dois temas: potencialidades derivadas da rela-
¢ao com a rede de apoio e contrapontos nas redes
de apoio. Dentre o apoio que a familia acessa,
estiveram presentes familiares e amigos, espiri-
tualidade, atividades culturais, servi¢os de satde
com enfoque biomédico e institui¢des governa-
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mentais e de filantropia instrumentalizando o
cuidado a pessoa com DV.

Potencialidades derivadas da relagao
com a rede de apoio

Encontrar na prépria familia e na extensdo o
apoio é experiéncia marcante no cotidiano dessas
criangas e adolescentes com DV. O suporte pres-
tado se dd através da relagdo de estreita confianga,
com o estabelecimento de apoio emocional, afeti-
vo e instrumental. O apoio familiar tem se consti-
tuido como alicerce para facilitagdao dos cuidados
que a crianga e o adolescente com DV deman-
dam. Mantém-se por relacdes reciprocas, onde os
beneficiados ndo sio somente os membros com
DV, mas sim toda a familia, que se estrutura e
empodera-se através dela mesma em relagoes de
troca, de cuidado e de acompanhamento.

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

Os amigos também sao considerados grande
fonte de apoio para as criangas e adolescentes
com DV e seus familiares. Fornecem suporte afe-
tivo, emocional, de informagdo e interagdo social
positiva. As acdes exercidas pelos amigos refletem
na autoestima e em questdes existenciais da fami-
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 amigdo mesmo.
[...] De quarta, sexta e domingo, quando a gente
se encontra na igreja, nds sentamos um do lado do
outro e quando termina a gente s6 fica ld fofocando
(CI4-A).

Atividades culturais, como o teatro e a mu-
sica, demonstram ser um forte apoio, uma vez
que limitagdes sdao vencidas e as oportunidades
de interagdo social aumentam. Além disso, ha a
preocupacdo de que as potencialidades e os so-
nhos possam ser iguais aos de qualquer outra
crianca e adolescente. Isso minimiza as diferengas
e aumenta a aceitagao e respeito. Dentre as ativi-
dades que sdo fontes de socializacdo e distracdo,
também estdo presentes os recursos tecnoldgicos
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 jd comegaram a fazer bagunga 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 nao s6 a aproximagao
a Deus, o que pareceu expandir o sentimento de
aceitagdo e de esperanca por acreditar em algo
melhor para o futuro das criancas e dos adoles-
centes com DV, mas também a fun¢ao de apro-
ximagdo entre os membros da comunidade, que
ajudam-se mutuamente através do suporte emo-
cional e material, servindo como uma institui¢ao
social.

[...] a gente escolhe o evangelho, 1é uma men-
sagem, faz oragdo. [...] é importante porque se nao
tivesse isso ndo sei em que a gente iria se apoiar
(Irma 2.1-A).

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

Contrapontos nas redes de apoio
dos municipios

As instituigdes mencionadas nas entrevistas
foram prioritariamente aquelas relacionadas a
sadide, educacdo e outros, que foram agregadas
em institui¢des voltadas para o desenvolvimento
da crianca e do adolescente com DV.

Servigos de satide

Municipio A

A auséncia de apoio dos servigos de satide
é um elemento de entrave para o diagndstico,
tratamento e recupera¢do da crianga e do ado-
lescente com DV residentes no municipio A. Di-
versas foram as situagoes em que a familia sentiu-
se negligenciada pelos servicos de sadde, dentre
elas: dificuldade de acesso ao atendimento publi-
co; espera prolongada das consultas agendadas;
distanciamento da figura do médico com a popu-
lagdo; relagdo profissional-familia permeada por
preconceito durante os atendimentos; recursos
humanos escassos nos servigos de saide; falta de
resolubilidade; diagnéstico prolongado; auséncia
de esclarecimento sobre o diagnéstico e forma
de estimulo para a crianca, além de incertezas da
origem da deficiéncia visual e do tratamento.

A médica da Unidade Bdsica de Satide (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 visio, ndo é por-
que ele é preto!’ [...] (Av6 3-A).

Fomos marcar uma consulta [...] pelo SUS. Ai
é aquela [...] demora 3 a 4 meses para conseguir
uma consulta com o oftalmologista [...] (Mae 6-A).



O acompanhamento da crianca e do adoles-
cente com DV em diversos servigos de saide de
cidades diferentes sem nenhuma rede de comu-
nica¢do ou sistema de referéncia e contrarrefe-
réncia, também foi citado como aspecto dificul-
tador, jd que ndo permite uma conexdo entre os
servicos e a continuidade do cuidado.

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

Para suprir as demandas de saide de seus
membros com DV, a familia recorre a rede par-
ticular de satde, que também apresenta diver-
sos problemas, tais como a indisponibilidade da
consulta em curto prazo, tempo de diagnéstico
prolongado ou comunica¢io inadequada com os
familiares.

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

Municipio B

Diferentemente das familias do municipio
A, no municipio B ha oferta de outras possibi-
lidades, que hora sdao permeadas por agilidade
e resolubilidade, o que pode ser justificado por
apresentar um servigo de referéncia, esse nem
sempre mostra-se eficiente para as familias, o que
faz com que algumas busquem o servigo privado.

Ao nascer, jd diagnosticaram ld no hospital, eu
fiz 0 acompanhamento durante a gestacio 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 [...] (Mae
4-B).

Nos servicos de saide de ambos os muni-
cipios, as agdes tém enfoque bioldgico, voltado
apenas para a saide ocular, sem executar um dos
principios estabelecidos pelo SUS, a integrali-
dade. As falhas estiveram relacionadas a comu-
nica¢ao inadequada estabelecida com a familia
e informagdes incompletas sobre o diagndstico
dos membros com DV, porém ao mesmo tem-
po no mesmo servico de referéncia por vezes, a
abordagem dos profissionais é acolhedora e com
o estabelecimento de comunicacéo eficaz.

Na época (do diagndstico) eu s 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
(Mae 5-B).

Apesar de o municipio B oferecer servigo es-
pecializado de referéncia do SUS, inexiste a pre-
ocupagao e a conexao com recursos terapéuticos
voltados para as questdes sociais, educacionais
e culturais da crianga e do adolescente com DV.
Nenhuma das familias entrevistadas relatou o
encaminhamento pelos servigos de satide a ins-
titui¢ao especializada no atendimento a pessoas
com DV existentes no municipio.

A instituigao que a CI frequenta é uma bengao,
eu nunca tinha ouvido falar, nem sabia onde era,
o0 que era. Eu conheci dentro do hospital através de
uma aluna que frequentava a instituicdo, ela falou
bem assim: “ai tia, ndo chora nao, vocé vai na insti-
tuigdo de apoio para deficientes visuais, ld na escola
que eu frequento. Caso ela fique cega ela aprende
tudo, vou te dar o enderego.” |[...] (Mae 5-B).

Instituigao especializada

Municipio B

O papel da instituigdo como a rede de apoio
¢ marcante. H4 valoriza¢do da institui¢ao e do
fato de ndo precisar pagar por ela. As acdes dos
profissionais estdo voltadas para o aprendizado
de estratégias de desenvolvimento, nas potencia-
lidades da pessoa com DV e na sua relagdo com
o mundo. Além de todas as atividades especificas
que a institui¢do desempenha, realiza interlocu-
¢ao 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 a¢do se mostra essencial
para a experiéncia das familias.

A instituicdo mesmo jd faz uma unificagdo nas
escolas [...] os professores jd sabem quando os alu-
nos sdo de ld e ja tratam de uma maneira especial
(Pai 5-B) [...] entdo ela jd fez natagao, biribol, |...]
estuda. O material chega certinho [...] (Mae 5-B).

[...] Tudo o que eles fazem na instituicdo é im-
portante. Eles tém aula das prendas domésticas, se
virar sozinho, danga, natagdo, a leitura deles. Eles
tem uma biblioteca toda equipada, a informdtica
também adaptada... Isso tudo ajudou... foi um
conjunto de fatores (Mae 7-B).

O apoio que a institui¢do oferta é tido como
essencial e garante uma assisténcia continua,
mesmo nas circunstancias de desvincula¢ao do
aluno ou na necessidade de priorizar o atendi-
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mento de pessoas com um comprometimento
visual maior, a familia continua a se sentir aco-
lhida pela manutengao do vinculo. A institui¢ao
se preocupa com a situa¢do familiar e assim se
mobiliza, com a inten¢do de ofertar recursos e
facilidades de acesso que tem disponivel para au-
xiliar a familia.

O apoio que eu tenho é s6 da instituicdo, até
na questdo emocional (choro), é como se fosse uma
base forte!.. quando eles falaram que a frequéncia
deles (Cl) na instituigdo iria diminuir eu desmoro-
nei... mas eles falaram que nao vao perder o vinculo
[...] (M3e 2-B).

A familia, muitas vezes, ndo consegue garan-
tir do préprio orcamento os recursos para o tra-
tamento. Assim, destaca a importancia do apoio
fornecido pela instituicdo nas questdes instru-
mentais do cotidiano, como o transporte até a
instituicao e escola regular e o agendamento de
consultas, além do apoio com os recursos de tra-
tamento, como os éculos.

Eles (institui¢ao) levam e buscam [...] jd tro-
cou o 6culos acho que umas dez vezes, e todas as
vezes a instituigdo que forneceu (Mae 6- B).

Ele (Cl) jd tem o retorno com o oftalmologista
no hospital [...], foram eles que agendaram (Irma
3-B). [...] eu falei que ele (CI) estava sentindo mui-
ta dor de cabega. Ligaram ld e pediram da consulta
do (nome do CI) (Irma 3-B). Marcaram a con-
sulta e disseram: ‘vocés ndo podem perder, porque
essa consulta se fosse para vocé marcar era um ano,
dois!’ [...] (Mae 3-B).

O apoio ¢ essencial para instrumentalizar as
familias; a partir das orientacdes recebidas pelos
profissionais, a familia empodera-se e estabelece
lacos seguros para o desempenho do cuidado ao
membro familiar com DV.

Eu aprendi a ensinar ela com a instituigdo, eu
ndo sabia como reagir com ela (Mae 5-B). Se nado
tivesse a instituicdo nos estdvamos danados (Pai
5-B). Ela ia ser um peixe fora da dgua (Mae 5-B).
Recebemos apoio e orientagdo (Pai 5-B).

Municipio A

Diferentemente do municipio B, que conta
com uma institui¢do especializada que exerce um
trabalho continuo e voltado para a integralidade
da pessoa com DV e sua familia, no municipio
A este suporte é pontual. Apesar da existéncia de
algumas institui¢des governamentais e filantré-
picas, essas exercem o apoio apenas para algumas
criangas e adolescentes, sem a continuidade de
estimulos e aprendizado que uma crian¢a com
DV demanda. O encerramento das atividades
de ensino e desenvolvimento foi justificado pela

auséncia de transporte publico para o desloca-
mento até o local onde o servico era ofertado, ou
mesmo pela dificuldade da familia em gerenciar
o tempo que a atividade demandava, ocorrendo
a desisténcia.

A professora da instituicio de apoio ajudou
muito ele. Ele comegou a saber mais na escola,
acompanhar mais a classe. E depois que ele parou,
[...] ele estd péssimo, ninguém liga para ele na esco-
la, ele ndo tem mais apoio. [...] o transporte piiblico
parou de ir... porque ninguém quer vir buscar aqui
na vila rural [...] (Mae 5-A).

Discussao

O cuidado demandado pela familia nas experi-
éncias relacionadas a deficiéncia visual repercute
em modificagdes inesperadas a rotina; enfrenta
novas responsabilidades, mudanc¢as constantes
e readaptagoes diversas, desencadeando efeitos
nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal, so-
cial e de qualidade de vida'**. As modificagdes
sdo determinadas pelas necessidades advindas da
DV, o que mobiliza a vida familiar entorno de in-
teragdes sociais que até determinado ponto nio
estavam presentes.

Neste estudo, a familia é evidenciada como
uma forte aliada para o enfrentamento da DV
nos aspectos emocional e instrumental. Estudo
que corrobora com nossos achados observou que
0 apoio mais citado pelas pessoas com deficiéncia
fisica foram as relagdes do nucleo familiar, relata-
das como essenciais para o acesso aos servigos de
satide, uma vez que realizam o agendamento das
consultas, além de acompanhar o membro fami-
liar as mesmas?®.

A familia que vivencia uma condi¢do cronica
em crian¢as e adolescentes enfrenta mudangas
no cotidiano, situacdes adversas e busca apoio
para se sustentar®'. Algumas vezes, em situa¢des
de instabilidade, as ferramentas com as quais as
familias contam para exercer o cuidado vao se
esgotando, principalmente em situa¢oes prolon-
gadas. Dessa maneira, como principal provedo-
ra de cuidado, a familia é muito exigida e ndo é
incomum que mais de um ente se envolva nessa
atividade®. Dentre os familiares que realizam
o cuidado, as maes foram as mais requisitadas,
seguidas de outros membros do préprio nicleo
familiar como irmaos mais velhos, avés, marido,
tios e sogra®'.

O movimento realizado pela familia frente
as fragilidades apresentadas na rede de apoio é
explicado pelo Interacionismo Simbdlico por



meio do conceito de mente'®. A unidade familiar
reconhece a ineficicia e a tenuidade da rede de
servigos e se mobiliza, primeiramente, numa ati-
vidade mental em busca de solugdes para aquela
demanda que nado ¢é atendida. A administracao
mental faz com que a familia acesse estratégias
para o enfrentamento do problema; no caso dos
participantes deste estudo, buscar a familia e os
recursos fornecidos por ela foi uma das estraté-
gias utilizadas a fim de solucionar ou amenizar
a necessidade.

Levando em consideracdo as interagoes de
amizade, estudo de Vanthauze e Vieira” avaliou
a percepcao da qualidade de vida de adolescentes
escolares com deficiéncia fisica, visual e auditiva.
Para isso, utilizou um instrumento que analisou
as dimensdes fisica, psicoldgica, relagdes sociais e
meio-ambiente, verificando como interferem na
qualidade de vida. Para os adolescentes com de-
ficiéncia visual, o dominio social e o psicologico
foram os que apresentaram maior escore. Dessa
maneira, nossos achados de que as relagoes de
amizade e a intera¢do social positiva estimulam
diretamente o lidar com a deficiéncia e aumen-
tam a qualidade de vida, foram referendados.

Amizades permeadas pela reciprocidade de-
monstram ser fator de prote¢do quando hd o
confronto com dificuldades e em casos em que
héd desestruturacdo familiar. Essas relagoes ser-
vem como amortecedor de sentimentos ruins
que possam prevalecer com a condi¢do cronica e
com a falta de apoio familiar®.

Pessoas com deficiéncia visual foram enfati-
cas nas narrativas ao relacionarem as atividades
culturais como estratégia de apoio. Relataram a
realizagdo de atividades musicais, teatro, como
também o uso de rede sociais virtuais e dos jogos
nos computadores como distragdo e ambientes
em que as diferencas ndo sdo evidenciadas. Pes-
quisa realizada com o objetivo de relacionar o uso
da internet com o apoio social em pessoas que
apresentavam o diagndstico de DV observou que
as redes sociais utilizadas como estratégia de co-
municagdo online evidenciaram uma associagao
positiva com o apoio social e bem-estar. Os au-
tores ainda destacaram os potenciais presentes na
internet para o aprimoramento da independéncia
e de intera¢ao social para as pessoas com DV,

A temdtica da religiosidade e da espiritualida-
de tem sido evidenciada em diversos estudos re-
lativos a doenca cronica, mostrando que tais ele-
mentos interferem na resiliéncia; ou seja, quando
ha maior acesso a religiosidade e a espiritualida-
de hd também um nivel de sensibilidade maior
para a superagdo das dificuldades®**?". Dentre

0s grupos sociais que as pessoas com deficiéncia
fisica participaram, os religiosos foram os mais
citados®.

Como observado nesta investigacao, os ser-
vigos de satide de ambos os municipios desen-
volvem assisténcia com enfoque biomédico, sem
olhar para a integralidade da crianca e do adoles-
cente com DV e sua familia. A desarticula¢ao, au-
séncia de referéncia e contrarreferéncia, acolhi-
mento ineficaz e demora no agendamento foram
observados mais intensamente no municipio A.
Pesquisadores observaram nas experiéncias de
familias de criancas com doenga cronica a ausén-
cia de comunicagdo entre profissional e familia,
longa espera pelo diagnostico, auséncia ou fragi-
lidade no fornecimento de apoio emocional e de
informagoes”* e a inexisténcia de a¢des de refe-
rencia e contrarreferencia. Além disso, as familias
ndo se sentem acolhidas, o que interfere negati-
vamente na percep¢ao de apoio social recebido®.

A insatisfacdo com a falta de resolubilidade
também foi abordada nas narrativas das familias.
As incertezas em relacdo a terapéutica e ao prog-
nostico, além do conflito de informagoes, fazem
com que a familia busque outros servigos de saud-
de?.

Na experiéncia da familia e de seus membros
com DV residentes no municipio B, encontrar o
servico de apoio especifico foi marcante e pri-
mordial, por atuar diretamente em beneficio
para o desenvolvimento da crianga, fornecer
apoio para a familia como unidade de cuidado
e também pela interlocugdo realizada com a es-
cola regular em que as criangas com DV estavam
matriculadas. Estudos corroboram com nossos
achados e trazem a importincia dos servicos de
satide para o desenvolvimento da pessoa com de-
ficiéncia visual, elucidando principalmente a de-
pendéncia entre reabilitacao, cuidados clinicos e
emancipagdo perante a condi¢ao crénica®.

Os atendimentos da instituicdo especializada
suprem lacunas as quais a familia ndo consegue
atender sozinha, pois muitas vezes falta-lhe ex-
pertise para tal. Hd profissionais qualificados e
tecnologia apropriada na institui¢dao especializa-
da. Dessa maneira, todos esses fatores associados
repercutiram em experiéncias heterogéneas entre
os atores sociais dos distintos municipios no &m-
bito da inclusdo social e escolar.

Nessa experiéncia, as familias do municipio
B citam os beneficios de se ter uma rede de apoio
como a institui¢do voltada para as peculiaridades
do membro com DV. Investigacdo realizada com
pessoas com cegueira constatou que a participa-
¢ao de atividades em uma institui¢ao especializa-
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da é experiéncia essencial para esses individuos
por poder conviver e reconhecer outras pesso-
as que vivenciam situagdes semelhantes, sendo
caracterizado como um processo de se recons-
truir®.

Os autores ainda exploram a necessidade da
participagdo da familia na reabilitagdo e os bene-
ficios gerados nesse processo, como a mudanga
na autonomia, permitindo alteragdes conside-
rdveis na vida cotidiana, nas questdes relativas a
participagdo social e na realizacao de atividades
individuais®.

O apoio fornecido por esta instituicdo 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 visao do
outro, sendo essencial para estabelecer a comuni-
cagdo e a interacao'. A direcdo desta instituicao
é ocupada por uma pessoa com DV, e considera-
mos que isso faz toda a diferenga na forma como
as atividades da institui¢do sao conduzidas devi-
do a uma percepgao 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 instituicao de apoio para
as pessoas com DV do municipio B, temos a
consciéncia de que estruturas como essa nao sao
desenvolvidas com recursos governamentais em
todos os municipios devido ao ndmero reduzi-
do de pessoas com o diagnéstico ou até mesmo
pelo ndo envolvimento da sociedade, em rela¢ao
a criagdo de institui¢des filantrépicas. Assim, se
faz necessdrio uma interlocug¢ao de melhor quali-
dade entre os servigos de satide e a familia e tam-
bém entre as diretorias de educagdo e a escola,
que qualifiquem as relacdes estabelecidas entre
eles e que fornecam informacdes e apoio adequa-
do voltado para o atendimento individualizado e
a necessidade de cada familia e pessoa com DV,
para que as suas demandas sejam comtempladas.

Cabe aos profissionais da sadide realizar agoes
para ampliar e facilitar a participagdo de pessoas
com deficiéncia em grupos sociais, além de for-
necer apoio as familias nas relagdes voltadas ao
cuidado e a assisténcia em satide®. A rede social
¢ construida na continuidade de toda a trajetd-
ria vivenciada pelas criangas e adolescentes com
DV e suas familias, assim cada encontro deve ser
marcado com solidariedade e colaboragao para
a manutenc¢do do vinculo entre profissionais e
familia®,

Consideracoes finais

Levando em considera¢do o conceito de rede de
apoio, depreendemos que o apoio social é ofer-
tado as criangas e adolescentes com deficiéncia
visual e suas familias, porém nio pode ser descri-
to como uma rede, principalmente no que tange
a experiéncia das familias do municipio A. Nao
h4 articulagdo entre os servicos para que funcio-
nem efetivamente como redes de apoio. Nota-se
que os “nds” de sustentacio e interface entre as
organiza¢des acabam por serem dados pela pro-
pria familia, por amigos e pela espiritualidade e
religiosidade a fim de assegurarem pelo menos o
minimo de amparo.

Os servicos de satide mostram falhas na assis-
téncia as criancas e adolescentes com DV e seus
familiares. A realidade das familias residentes no
municipio B foi diferenciada, pois a instituicao
especializada estabelece uma rela¢do com a fa-
milia em prol ao atendimento das necessidades
das pessoas com DV e, algumas vezes, em ambito
mais ampliado, o familiar. Neste mesmo muni-
cipio, foi possivel captar falhas pela inexisténcia
de encaminhamento realizado pelos servigos de
saide.

Com a realizagdo deste estudo, podemos con-
cluir que a enfermagem familiar pouco tem feito
para a pessoa com DV e menos ainda para a fa-
milia como um todo. A familia se satisfaz quando
percebe que a crianga e/ou o adolescente recebe
suporte para se desenvolver o mais préximo pos-
sivel da normalidade. Apesar dos desafios enfren-
tados na aquisi¢do de apoio, a familia consegue se
rearranjar, cuidar de seus membros e minimizar
tais sofrimentos.

As familias ao narrarem atribuiram diferen-
tes significados as suas experiéncias, o que nos
possibilitou acesso ao processo cultural e a vivén-
cia de cada uma delas e a0 modo como compre-
endem a rede de apoio social, sua importancia
e influéncia, indo ao encontro das premissas do
Interacionismo Simbdlico.

Este estudo subsidia a atuacdo desse profis-
sional para que busque a escuta e o acolhimento
da familia, orientd-la de forma adequada para
que estejam empoderadas quanto a rede de apoio
acessivel e as estratégias de cuidado a pessoa com
DV e que estas sejam estabelecidas em parceria
com os envolvidos. Permite também a reflexdao
sobre formas de aprimoramento e funcionalida-
de da rede de apoio social, o que repercutird no
processo de resiliéncia frente a condi¢do cronica
e na promogao da satde.



Apesar de nossa pesquisa conter limitagoes
devido ao foco se voltar apenas para o relato das
familias e ndo termos ouvido outros integrantes
da rede de apoio, contribuiu significativamente
no desvelar desta, sob a perspectiva familiar da
falta ou da fragilidade dela, na relacdo com as fa-
milias estudadas.
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