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RESUMO

A deficiéncia visual, encontra-se presente em todos o0s paises, € 0 numero
de pessoas cegas evolui a cada ano. Dentre essas pessoas, encontra-se a crianga,
am ser indefeso, gque necessita do apoio e carinho de todas as pessoas que lhe
cerca. £ssa assisténcia esta interligada com a familia e os servigos de estimulacéo
precoce, 0% quais se apresentam como um elo para a integracéo da crianga na
sociedade. Este estudo de abordagem qualitativa, objetivou compreender o conviver
dos familiares de criangas deficientes visuais. A amostra constou de cinco familias
de criangas atendidas no Nucleo de Tratamento e Estimulagéo Precoce (NUTEP) em
Fortaleza. Todo o processo metodoldgico foi desenvolvido dentro da Teoria
Humanista de Enfermagem de Paterson e Zderad, seguindo-se suas etapas a saber:
Preparacéo para o vir a conhec:er, Conhecendo o Qutro Intuitivamente, Conhecendo
o QOutro Cientificamente, Sintese Complementar do Conhecimento dos Outros e
Sucesséo do “Nés” para o Unico Paradoxal. Foram utilizados os conceitos de
Homem caracterizado como a crianga com deficiencia visual e sua familia;
Enfermagem correspondendo ao processo de relagdo EU-TU entre a pesquisadora e
as criangas e familiares, a relagdo EU-ISSO quando a pesquisadora analisa a
temdtica na otica das relagbes entre criancas e familiares; o NOS, refletindo a
verdadeira comunhao entre crianca, a familia e a pesquisadora. O Meio Ambiente
caracterizado pelo NUTEP enquanto espago fisico e social e a vida familiar
considerada como um ambiente de relagdes. Foi utilizada a observacéo participante
e entrevista com a questdo norteadora do estudo, e um didrio de campo. A analise
interpretativa das falas enfocou as relagbes EU-TU nas quais emergiram as
tematicas crescimento e desenvolvimento e estimulacdo no lar, as relagbes EU-
ISSO com as tematicas diagndstico e tratamento; e as rela¢bes NOS mostrando o

espirto de comunh&o, ou seja, a verdadeira doacéo dos familiares.
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ABSTRACT

The visual deficiency, meets present in all the countries, and the number of blind
people develops to every year. Between those people, he/she meets the child, a
defenseless being, that needs the support and all the people's affection that it
surrounds it. That attendance is interlinked with the family and the services of
precocious stimulation, which come as a link for the child's integration in the society.
This study of qualitative approach, objectified to understand living together of the
visual faulty children's relatives. The sample consisted of five families of children
assisted in the Nucleus of Treatment and Precocious Stimulation (NUTEP) in
Fortaleza. The whole methodological process was developed inside of the Humanist
Theory of Nursing of Paterson and Zderad, being followed its stages to know:
Preparation for coming to know, Knowing the Other Intuitively, Knowing the Other
Scientifically, Complemental Synthesis of the Knowledge of the Other ones and
Succession of the "We" for the Only Paradoxical. Man's concepts characterized as
the child with visual deficiency and its family were used; Nursing corresponding to the
relationship process I-YOU between the researcher and the children and family, the
relationship I-THAT when the researcher analyzes the thematic in the optics of the
relationships among children and family; the US, reflecting the true communion
among child, the family and the researcher. The environment characterized by
NUTEP while physical and social space and the family life considered as an
atmosphere of relationships. The participant observation was used and the interview
with the orietate question of the study, and a field newspaper. The interpretative
analysis of the speeches focused the relationships I-YOU in which the thematic
growth and development and stimulation emerged in the hearth; the relationships I-
THAT with the thematic diagnosis and treatment; and the rel\"a'"tianships US showing

the communion spirit, that is to say, the relatives’ true donation.
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1 Refletindo Sobre a Tematica

A temdtica “convivéncia de familiares com criangas portadoras de

deficiéncia visanal' abordada neste estudo, foi precedida de reflexfo sobre a minha
vivéncia acerca do tema, das abordagens em uso com a crianga deficiente visual e

do contexto familiar para o crescimento e desenvolvimerito desta crianga, Por estes

rumos, iniciamos as “escavagdes’ na busca de "pedras preciosas’.

1.1 Minha Vivéncia

O tema Saude Ocular despertou-me interesse no ano de 1990, quando
me tornei bolsista do Projeto de Extensdo da Universidade Federal do Ceara (UFC),
intitulado "Assisténcia de Enfermagem as Deficiente Visual’. O mesmo havia sido
criado naquele ano, sendo cadastrado na Pro-Reitoria de Extenséo e tinha como
principais atividades: a assisténcia de Enfermagem junto a clientes no pré e pos-
operatdrio de cirurgias oftalmoldgicas, como a facectomia e transplantes de cornea;
a verificagdo da acuidade visual em pré-escolares e escolares!:através da escala de
Snellen; prevencao da oftalmia neonatal; satde ocular do trabalhador. O campo de

pratica era uma instituicdo privada de assisténcia ao deficiente visual.

Com a implantagdo do Curso de Mestrado em Enfermagem no

Departamento de Enfermagem da UFC, houve uma maior articulagdo entre
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pesquisadores isolados, objetivando um aumento e aprofundamento da produgédo
cientifica. Com essa mobilizacéo em torno da pesquisa, surgiu o grupo de pesquisa

Auto-Ajuda para o cuidado em Enfermagem, que contempla com uma de suas linhas

a Saude Ocular.

Atualmente, o projeto redefiniu alguns objetivos, englobando atividades de
extensdo, pesquisa e ensino. E vinculado a0 CNPq e & Pro-Reitoria de Pesquisa e
Extensdo da UFC. Tem como titulo Aute-Ajuda em Saade Ocalar composto por
quatro sub-projetos: Saude Ocular da Crianga; Saude Ocular do Adulto; Saude

Ocular do Idoso e Auto-Ajuda a Saude do Cego.

Existia em mim a inexperiéncia tarto tedrica quanto pratica sobre o
deficiente visual, pois a tematlica nado esta inserida no curriculo do Curso de
Enfermagem. Isto me despertou o interesse para conhecé-io e aprendé-lo, visando
ao cuidado de enfermagem junto a clientes com deficiéncia visual efou qualquer

outra alteragéo ocular,

Com relacéo a aquisicdo de conhecimentos técnico-cientificos sobre a
problematica da cegueira, as leituras e pesquisas bibliograficas eram marcantes,
pois para todos 0s componentes do projeto, a Oftalmologia era uma area pouco

conhecida.

Quanto a minha atuacdo no Projeto, as primeiras atividades
desenvolvidas juntamente com a coordenadora e duas outras bolsistas, continham
uma abordagem sobre transplantes e doagbes de cdrneas. Existia o contato, a
tentativa do didlogo com os profissionais da Instituicdo de assisténcia ao deficiente
visual ja citada, as curiosidades sobre seu funcionamento, bem como suas
finalidades e posicionamento na sociedade. Nessa abrangéncia de informagdes,
envolvi-me com atividades do Banco de Olhos, como o acoméeinhamento a clientes
nas fases pré e pds operatdria de cirurgias oftalmoldgicas; realizagdo juntamente
com a professora-coordenadora, palestras com contetdo esclarecedor sobre. as
questdes legais de doagéo e transplante de cormeas e conservacéo da mesma. apos
sua retirada do cadaver e a responsabilidade e atuacio da familia, nesse contexto.

2
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Para conclusdo do curso de Habilitacgdo em Enfermagem Meédico-
Cirurgica, realizei monografia que abordou os conhecimentos dos alunos de
enfermagem da UFC sobre transplantes e doagdes de cérneas, verificando-se que,

a maioria dos alunos conhecia, superficiaimente, o tema.

Em 1991, tornei-me enfermeira da Maternidade Escola  Assis
Chateaubriand, tendo como novo cliente o Recém-nascido (Rn) e sua familia. Essa
experiéncia fez surgir uma nova perspectiva de atuagdo no projeto: a prevencéo da
cegueira no Rn, com énfase na oftalmia neonatal. Assim, desenvolvi um trabalho
que objetivou conhecer o método profildtico para a oftalmia neonatal e a assisténcia
de Enfermagem, envolvendo a conservacdo da solugdo utifizada e realizagdo da

técnica de institagdo desta.

A influéncia do meio académico inspirou-me a seguir carrelra de
professora universitaria quando, em 1993, tornei-me docente da UFC no setor de
estudo Enfermagem Materno-Infantil. De certa forma, isto foi um incentivo maior para
continuar no Projeto e atuar junto a criancas. Desenvolvo atividades no sub-proieto
Auto-Ajuda em Saude Ocular da Crianca, como orientadora e supervisora de campo
e de trabalhos cientificos.

A oftalmia neonatal foi o ponto central das atividades do projeto voltadas
para o Rn, a familia e a equipe de enfermagem. Assim, fui acumulando
conhecimentos praticos e tedricos relacionades com o papel do enfermeiro nesta
area. Constatei gue a bibliografia de Enfermagem é escassa, limitando-se a
realizagéo de técnica de instilagéo de solugbes oftalmicas e livios-textos com  um

breve relato sobre a credeizacéo.

Os trabalhos que desenvolvi em parceria com alunas-bolsistas do projeto,
objetivaram: detectar casos de oftalmia neonatal na érea de:atuacdo do projeto;
identificar germes na conjuntiva do Rn, logo apds o parto; observar, reciclar e treinar
estudantes e profissionais de salde sobre a técnica da credeizacéo; assisténcia de

Enfermagem a Rn portadores de oftalmia neonatal no domicitio e no ambito
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hospitalar. Foram realizadas palestras sobre a prevengéo da cegueira no Rn em

instituicbes hospitalares.

No que concerne a agéo de Enfermagem, existe a caracterizacdo da
dinamica de trabalho das professoras e bolsistas com enfoque na prevengao, cura e
reabilitag@o da crianga com deficiéncia visual efou outras afecgdes oculares. Vale
ressaltar que as minhas atividades enquanto professora, sempre estdo interligadas
com o Projeto de Pesquisa e Extens&o, caracterizando a integracdo Ensino-

Pesquisa- Extensao.

A expansao dos meus conhecimentos tedricos e praticos quanto aos
problemas visuais na infancia, envolvendo a prevencéo, causas e tratamentos,
levou-me a investigar ndo s6 o Rn, mas também o lactente e o escolar. Convivendo
com essas criancas, estdo os seus familiares, surgindo dai, a necessidade de
compreendé-los no seu dia-a-dia, na convivéncia com a problematica da deficiéncia
visual. E refletindo sobre minha vivéncia com criangas e familiares, foi ficando
evidente para mim, que uma situacdo extremamente especial se delinea, quando

ocorre uma deficiéncia visual na crianga.

Minha pratica profissional realizada, predominantemente, no intra muros
do hospital, ndo oferecia oportunidades para conhecer este novo angulo do
problema. Senti que era a hora de buscar esta nova experiéncia. £ foi o que tente

fazer a partir de entdo.

1.2 A Crianga com Deficiéncia Visual.

- Os drgéos dos sentidos revelam uma nobre importéncia na vida do ser
humano, pois sfo canais vitais que tormam possivel a relacdo com o mundo,
sociedade e familia. Nesse contexto, a visdo exerce forte influéncia na vida do

nomem, no seu cotidiano, envalvendo aspectos interacionais, educacionais e
profissionais.

4
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Conforme a OMS, existem no mundo, aproximadamente, 40 milhdes de
nessoas com acuidade visual de 0,1(6/60 ou 20/200), onde 75% s&o advindas de
regides consideradas em desenvolvimento. O Brasil apresenta uma taxa de

incidéncia de 1,0 a 1,5% nessa categoria. (S&c Paulo, Secretaria de Educagao,

1993)

‘A deficiéncia do érgéo da visdo em seus varios niveis, com suas causas e
complexidades diversas, leva ao portador algumas limitagdes no meio em que vive.
Por isso & importantissimo que se tenha o conhecimento do conceito de deficiéncia
visual, como forma de esclarecimento da sociedade e para facilitar o planejamento

de agdes ao seu portador:

‘A deficiéncia visual "é um impedimento total ou a dimingigdo da

capacidade visual decorrente de imperfeicdo nv drgde ou no sistema Visual,

sendo considerados deficientes Visuais o0s cegos e os portadores de Visdo
subnormal " (880 Paulo, Secretaria de Educagdo,1993:13). Assim, fica explicito que

a deficiéncia visual inclui 0os cegos e os portadores de visdo subnormal, tornando

mister a definicdo de cegueira e viséo subnormal. -

O conceito de cegueira varia conforme os fins a que se destina como:
econdmicos, legais, administrativos e educacionais. Segundo a OMS, a cegueira
pode ser total ou parcial. A cegueira parcial, também conhecida como legal ou
profissional, € aquela em que o individuo com acuidade visual corrigida nos dois
olhos, tem uma percepgéo igual ou inferior a 0,1 bem como aos portadores de
campo visual tubular restrito a 20° ou menos. Nestes casos, os individuos sdo
apenas capazes de contar os dedos a uma curta distancia e ha os que so percebem
vultos. Existern também os que estdo mais proximos da cegueira total, os quais s
tem percepcéo e projecéo luminosas. Na cegueira total, o individuo tem viséo nula,

nem a percepgdo luminosa esta presente. ( Rocha, 1987)

Particularizando a crianca, a OMS (1993:2) diz que "uma crianiga cega ¢

uma pessoa menor de 16 anos cajo ofho em wmelhores condicées apresenta




Refletindo sobre a Temdtica

pma agudeza visual corvigida menor de 3/60 (pode contar os dedos do

evaminador a 3m de distancia) e un campo visual central menor de 107"

A definicdo de visdo subnormal, ou baixa visdo em criangas, conforme o
Codigo Internacional de Doengas (CID) é: todo individuo com idade menor de 16
anos com acuidade visual corrigida no melhor olho, sendo inferior a 6/18 (0,31) mas
igual ou superior a 3/60 (0,05). (OMS,1994)

A acuidade visual representada em numeros fracionarios, por exemplo
6/18, indica que o individuo v& a uma distancia de 6 metros, o que uma pessoa de

visdo normal veria a uma distancia de 18 metros. Segundo Carvalho (1992:13), a

Wisdo subwpormal (€8] ¢ wma perda sedera de visde gue
HA0 pode ser corrigida por tratamento clinico ou cirdrgice e
com  dealos condencionars. lambém pode ser descrita como
gualguner gran 4 enffaguecimente  disual  gue  canse
weapacidade  funcional ¢ diniivna o deszmpento  Visual Ne
entants, a capacidade futrcional vde estd relacionada apenas
acs [fatores diswars, mas lambén as reacies da pessoa 4 perda
Uswal e aos  fatores  ambrentars  que  nterferem  ne
desempento. ”

E importante ressaltar que a avaliagdo da visdo subnormal para fins
educacionais, ndo se baseia simplesmente no valor numérico da acuidade visual,
mas também na eficiéncia visual, que abrange a capacidade de utilizag@o da pouca
visdo que o individuo tem. As causas mais presentes incluem patologias
hereditarias, congénitas e/ou adquiridas, que levam a uma baixa acuidade visual

efou diminui¢do do campo visual e/ou baixa sensibilidade aos contrastes.

Castro (1994) relata que no servico de visdo subnormal, com mais de
2300 pacientes atendidos em 12 anos, as patologias de maigr incidéncia foram: a
coriorretinite macular, com 256%: a degeneracdo macular senil, com 9,7%:. a
retinose pigmentar, com 9,6% e a atrofia do nervo optico, com 8,8%. No servico de

estimulagdo visual, com 250 criancas em 4 anos, as quatro primeiras patologias

6




encontradas foram: a coriorretinite macular, com 26,8%; a catarata congénita, com

21,6%; o glaucoma, com .7,3% e atrofia Optica, com 6,0%.

No Brasil, a abrangéncia dos dados referentes & deficiéncia visual ainda

é escassa. Porém,

T 0 atwalmente gue a idcidéncia de disdo  subuwormal &
maror gque a da cequelia, sendo que e Sdv Pawle, da
popnlagdo de defreientes Visaars atepdidas pela rede estadual
de ensine, a ploporgde € de B0% de portadores de disdo
subnormal, para 20% de cragecas totalmente cegas.” (S&0
Paulo, Secretaria de Educacdo, 1993:17)

A cegueira nos Estados Unidos, particularmente a cegueira infantil,
apresenta causas diferentes da Asia e Africa, continentes de extrema pobreza. Em
relacdo as regides em desenvolvimento, “a estimativa de cequeira infantil é de
sma para 3.000 criangas ¢ de uwa para 500 quande se trata de viséo

subnormal " (S&o Paulo, Secretaria de Educacéo, 1993:17)

A Organizacao Mundial de Salde expde, como indicador para a cegueira
no mundo, 500/100.000 habitantes e existem  diferengas entre os paises
industrializados e subdesenvolvidos, onde a expectativa de vida & menor e
prevalecem as causas prevenivels e as cegueiras curaveis. Nos paises
industrializados, o perfil populacional apresenta maior numero de pessoas idosas,

prevalecendo as doengas degenerativas. (Pagliuca, 1893)

As causas da cegueira na infancia também estdo relacionadas com
condigbes climaticas, costumes, nutricdo e controle de infeccao. Consoante a OMS
(1993), os continentes pobres e com assisténcia sanitaria defigiente, como a Asia e a
Africa tem a deformacéo cicatricial da cdrnea, entre 0s 50% a 70% da cegueira
infantil, tendo como fator de causa principal, a hipovitaminose A. A oftalmia necnatal

gonococica, figura com uma taxa de prevaléncia que pode ultrapassar de 1.0 por
1000 criangas.
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Nos paises com desenvolvimento socio-econdmico e assisténcia socio-

anitaria médios, como a Europa Oriental e cidades mais desenvolvidas da Africa e
da Asia, as principais causas séo catarata e glaucoma congénitos. A prevaléncia da

‘cegueira infantil € por volta de 0,5 por 1000 criangas. (OMS, 1993)

Nos paises que tém assisténcia sanitaria adequada, como Australia,
Estados Unidos da América, Canada, Europa Ocidental, Japao e algumas grandes
cidades dos paises em desenvolvimento, as principais causas séo afecgGes
genéticas da retina e do nervo oplico e a retinopatia da prematuridade. A prevaléncia
da cegueira infantil € de 0,25 por 1.000.{ OMS, 1993)

Para enfatizar as causas da cegueira pois diferem significativamente entre
dreas desenvolvidas e nao desenvolvidas, citam-se os resultados de um trabalho
realizado na Holanda no ano de 1980. Van Der Pol (1986) trabalhou com 1334
criangas e concluiu que 617 individuos (46,1%) tinnam doencgas geneéticas, 215
individuos (16,1%) tinham doencas congénitas, mas nao tinham uma eticlogia clara
g em 179 criangas(13,4%), as afeccdes estavam relacionadas com a prematuridade
ou desmaturidade. O'keefe et al (1990) relata que na Gré-Bretanha e na América do
Norte, a maioria dos casos de cegueira em criancas se deve a fatores geneéticos e a

complicagbes no periodo perinatal.

Apesar dos dados estatisticos serem escassos no Brasil, no que se refere
a cegueira, é possivel identificarem-se algumas causas mais incidentes, através de
trabalhos realizados por estudiosos da drea Kara-José et al (1984) realizou no
Brasil, nas cidades de Goiania, S&o Paulo e Campinas, um estudo com 224 casos
de deficiéncia visual, apdés examinar 8.000 criancas de Q a 15 anos de idade. Os
resultados obtidos quanto a causa da cegueira na infancia, demonstrou que de 0 a 3
anos de idade foi a catarata, o glaucoma e a retinopatia congénitas, de 4 a 6 anos
de idade, ambliopia refracional, a catarata congénita e a neufite éptica; de 7 a 10
anos, a ambliopia refracional, a catarata congénita e o nistagmo; de 11 a 15 anos, a

ambliopia refracional, a catarata congénita e o nistagmo.
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Entretanto, ndo se pode esquecer que o fator socio-sanitario-econdmico
baixo, que & caracteristica dos paises pobres, tem como consequéncias 0s
problemas de visdo que poderiam ter sido evitados com medidas de atencéo
primaria & saude, que culminam em cegueira,

E preciso destacar que, no tocante as principais causas da cegueira,
quando s&o apresentadas também aquelas que poderiam ser evitadas, surgem em
algumas comunidades certas barreiras, com relagéo ao esclarecimento e prevengéo.
Essas barreiras, estdo relacionadas com a cultura de cada regido. Conforme & OMS
(1994), muitas comunidades e grupos etnicos apresentam barreiras quanto ao
aconselhamento genético e amniocentese, por razes sociais e religiosas. Dessa
forma, as deficiéncias associadas a sindrome de Marfan, spina bifida ou rubéola
materna, nas comunidades que nao colocam essas barreiras se tornam bem menos

frequentes.

As condicdes genéticas que cada individuo traz em seu complexo
organico, desde o momento da fecundacdo, compdem estruturas formadoras das
caracteristicas do ser. No entanto, a interac@o do individuo com o meio em que vive,
mostrar-lhe-a 0s mecanismos para que essas caracteristicas adquiram acgéo e
movimento. Bruno(1993) relata que o bebé nasce filogeneticamente programacdo e a
partir da interac&o com o meio. as suas estruturas reflexas vao se transformando em
agdo. Assim, o conhecimento tem origem no orgénico e na troca bioguimica erntre o
organismo e o meio, dependendo da integracéo das acdes sensdrio-motoras, que
quando estdo coordenadas ativam, organizam e estruturam o sistema nervoso do

organismo humano.

A visdo da crianga ao nascer & elementar e no decorrer do seu
Crescimento e desenvolvimento, a mesma vai evoluindo, recebendo influéncia dos
fatores ambientais e psico-bioldgicos. A crianca vai adquirindo experiéncia visual em
tudo que Ihe rodeia, é um processo de estimulacdo visual. O crescimento e
desenvolvimento é fator especial no acompanhamento didrio, seja ele realizado pela

familia, pelos vizinhos, ou pelos individuos que rodeiam esta crianca. O periodo
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gensario-motor, que se encontra entre zero e dois anos, embasa o desen

-:-"-rognitivo, dando suporte a integracdo com ¢ meio ambiente, de pessoas e .. ,.....

"Os impulsos disnais coustitnem a maior parte dos estimulos
sensoriais imprescindideis para v pleny desenvolvimente das
cifangas em seus awos [ormatidos. A perda da visdv nos
primeiros anos de vida pode acarretar profundas consequéncias
psicossociais, educativas e econémicas ' (OMS, 1993:31)

A deficiéncia visual, num ambito geral, afeta as quatro areas funcionais
principais que estao inseridas nos aspectos socic-ambientais. Sdo elas: a
orientacéo e mobilidade, a comunicagéo, as atividades da vida diaria, as atividades
visuais, para perto, por um tempo prolongado. O efeito sobre essas areas vai
depender do grau de comprometimento da viséo e do ambiente social e cultural em
que a crianga vive. A existéncia da pouca atividade pela baixa visdo, que é muito
comurn, leva, em muitos casos, a uma auto-estimulacio, ou maneirismos que séo
socialmente incapacitantes. O desenvolvimento motor pode estar atrasado, a
comunicacéo pode ser dificil, por isso, a importancia de um adulto vidente para
orientacdes necessarias. O aspecto ambiental deve ser estudado e analisado, como

forma de facilitar a movimentacgéo do deficiente na estrutura ambiental. (OMS,1934)

A detecgéo precoce da deficiéncia visual, de preferéncia ainda na
infancia, & necessaria e se deve ao fato de que possa existir uma minimizagdo
atraves de formas corretivas efou estimulagdo visual. A maioria das causas da
cegueira sdo evitaveis. Nesse contexto explicita-se o valioso papel efou
responsabilidade da Saude Publica, a qual deveria ser mais amparada pelos orgéos
governamentais competentes, com projetos e acdes de prevengdo a cegueira. E
necessaria a énfase aos aspectos culturais, geogréficos, condiges socio-
econodmicas, assisténcia sanitaria, prestacédo de adequados servicos e acoes

A

educativas.

Os paises em desenvolvimento possuem de 10 a 20 vezes mais cegueira
que os desenvolvidos, sendo que 70% a 80% das causas poderiam ser prevenidas

Ou evitadas, com medidas simples de higiene, saneamento e melhoria da
1o
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limentagao. (Schellini e Moraes-Silva, 1995). Existem algumas patologias que
'éoderiam ser avitadas, por isso, a importancia de servigos de saude bem equipados,
";.seja de recursos materiais e/ou humanos. Uma das causas de deficiéncia visual
éinda muito preocupante e que pode ser debelada, & a rubéola. Quando essa
infeccéo, que € causada por um virus, ataca o organismo de uma muther no primeiro
trimestre de gestacdo, ou mesmo na primeira infancia pode levar a cegueira.
Moriarty (1988) examinou 108 criangas na Jamaica e encontrou, em 24 delas gue
corresponde a 22% a cegueira causada pela sindrome da rubéola congénita(SRC)

que foi identificacla como o principal fator evitavel.

Conforme Rocha (1987) As infecgbes virdticas que ocorrem na gravidez
ou na 1% infancia constitutem o 3% grande grupo de causas responsaveis pela
cegueira no Brasil. O sarampo, a toxoplasmose, a rubéola e a sifilis ainda s&o muiio
frequentes nos centros onde o nivel sécio-econdmico é baixo, apesar da vacinagao

ser legalmente obrigatdria.

Assim, vale ressaltar que quando a crianga ainda se encontra "iin stero”
as medidas preventivas, para que a gravidez ocorra sem complicagdes, devemn ser
tomadas. Ressaltando-se portanto, a importancia da realizagdo do pré-natal, visto
gue € nesse processo que se pode detectar casos de infecgdes maternas as quais

possam vir a prejudicar a visdo da crianga.

A prevencéo a cegueira surge como uma atividade inerente a todos 0s
profissionais que atuam na area da saude. Essa atividade obedece a trajetoria do
ser humano no seu ciclo vital, ou seja, periodo de nascimento, neonatal, pré-
escolar, escolar, aduito, idoso. Essas agdes preventivas englobam também a
familia, célula-mé&e, que necessita de orientagdes especificas sobre as possiveis
causas e conseqUéncias da cegueira. E imprescindivel que também se dé énfase
aos conhecimentos corretos do individuo, no gue tange a prévencéo e controle de

problemas oculares.

Para prevenir a cegueira, pode-se utilizar a prevencdo primaria, que
envolve as medidas sanitarias, como vacinacéo (sarampo, rubéola, elc.), o combate

1




efletindo spbre a Tematica

""és endemias (parasitoses), as infecgbes (toxoplasmose, sifilis), evitar a retinopatia
:'dos prematuros (oxigenacédo racional); e a prevengdo secundaria, gue e
caracterizada com agdes que ilustram, conscientizam e alertam no sentido de que

- ge detecte o mal, precocemente, evitando a degradacéo da visdo. (Rocha, 1987)

Quando se fala em cegueira infantil, ou alteragcdo ocular grave em
criangas, é importante que haja uma compreenséo de toda a problematica por parte
dos profissionais de saude e de ensino. E preciso que a equipe muitiprofissional
atue de forma conjunta, ohjetivando a um melhor tratamento, estimulagdo e
reabilitag@o dessa crianca frente aos riscos e experiéncias que ira encontrar no

espaco social, no seu cotidiano.

O ser humano no caso em particular o deficiente visual, precisa de ajuda
para o seu ajuste psico-social e econdmico. Ele pode experienciar situagbes nos
aspectos afetivos, cognitivos e psico-motor, desde qgue néo seja visto apenas como
um deficiente, mas como ‘“portador” de uma deficiéncia. Ele precisa ser
acompanhado e estimulado a freqlentar escolas, apropriadas para o
desenvolvimento de sua potencialidade, visando a uma maior interacéo e apreensao
das coisas, que ndo sdo vistas com 0s olhos do corpo malerial, mas  sim com 0s
othos da alma. Explorar 0s outros orgéaos dos sentidos, ndo como unicamente uma
forma de compensacéo, més como uma forma de exteriorizar uma grande parte do
contetdo adormecido no subconsciente. Assim, para o deficiente visual as coisas
que sdo tocadas, sentidas e ouvidas, se apresentam muitas vezes com uma sutileza

mais evidente, do que para as pessoas videntes:

E nesse contexto, a integragdo com 0s outros seres humanos deve estar
presente, quando estes se apresentam como fortes perscnagens da vida diaria da
crianga com deficiéncia visual. Segundo Amiralian (1990.63) a “artegragdo dos
defivientes  Jisuais procara  enfocar, wio  so o5 //é/j}}/}‘s cansados pela
lmitagds ou auséncia da percepedo disaal mas o mode de ser que constitur

05 sufertos gue possuent tal déficit”
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Para uma maior compreensdo dos termos afetivo, psico-motor e
.Cognoscitivo, expbe-se a definicdo citada em Barraga (1985); o afetivo envolve
sentimentos e atitudes, acerca de si mesmo, e em relagdo a outras pessoas. ©
~ psicormnotor retrata o movimento fisico e o controle do corpe em agdes e interagdes,
tanto na realizagéo de tarefas como no dominio do espago; o cognoscilivo & ©
desenvolvimento do processo do pensamento, da memoria de aces e palavras, e O

emprego da linguagem simbdlica para expressar idéias abstralas.

Para Temporini (1992), devido a falta de cuidado com a visdo, a
socledade paga um preco alto, pois como consequéncia, tem-se uma diminuig&o de
produtividade da sua forga de trabalho e no elevado custo dos programas de
reabilitacéo de deficientes visuais. Limitagbes na capacidade de produgéo e
independéncia do individuo, contribuem substancialmente para a perda da auto-
estima e auto-confianca, gerando barreiras a participacéo efetiva na sociedade.

Portanto, & preciso que exista uma conscientizacdo maior sobre a
problematica da deficiéncia visual, pois todos tém sua quota de parlicipagéo e
responsabilidade, para uma melhor e mais auténtica insercio dos deficientes visuais
na comunidade. E importantissimo o espirito de comunhdo e solidariedade nesta
integracéo, visando a um bem-estar e estar melhor, estimulando assim, o seu

potencial humano.

1.3 A Familia

A crianga gquando nasce, é revestida de caracteristicas de um ser
desprotegido e isso denota a importancia do cuidado das pessoas que lhe cercam.
Durante a gestagéo, os pais explicitam expectativas e dnsiedades quanto a
vitalidade psico-biologica do fitho, existindo assim, uma certa preocupacdo quanto a
presenca de anomalias efou defeitos congénitos, que possam vir a prejudicar a
saude do pequenino ser. E notavel o carinho e o aconchego que as maes tem para

com seus fithos, mesmo quando ainda encontra-se "in atere”" "A mudanga brusca

13
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Je ambiente pela qual passa o bebé, em virtude do nascimento, coloca-o em
ituacio de desamparo e vazio, situagdo esta que deve ser amenizada por

titudes de solicitude e aconchego” (Fraga et al 1988:130).

Patricio (1994) diz que o recém-nascido apresenta-se a esta nova vida
com suas proprias caracteristicas, embasadas na sua condigédo bioldgica propria e
nos efeitos gue o ambiente the tenha causado, enguanto unidade biologica mae-
filho. Seu viver, agora, dependera da reciprocidade entre ele e as pessoas com as

quais convivera.

A familia apresenta relevancia no desenvolvimento da crianga, quanto ao
aspecto emocional, psicoldgico e educacional. Através do seu refacionamento diario
de amor e carinho, ansiedades e preocupactes estdo presentes. Quando existem
situagdes em que a crianca apresenta defeito congénito ou adquirido em algum dos
orgéos dos sentidos em particular a visdo, comportamentos inquietantes e

apreensivos 880 exteriorizados, pois essa alteracao pode culminar em cegueira,

Consoante Krynski et al (1983:225), "a fawilia é a proto-sociedade; o
naclev inicial, no qual o individuo vem ao wundo e onde tem suas primeiras
experiéncias; é também ¢ sen primeiro ‘nicho ecoldgico’, seu orientador,

protetor, estimulador e repressor.”

Para Patricio (1994:97) a

"Familia ¢ nm sistema interpessoal formado por pessoas due
interagem por Ydrios motives. Tais como  afetividade e
reproducéo, dentro de um processo historico de vida, mesmo
sem habitar 0 mesnio espago fisico”

Neste estudo, & utilizado este conceito de familia.

Diante da cobranca intensa da sociedade sobre a saude do fitho, o

surgimento da deficiéncia visual gera nos pais, inicialmente uma reacéo de choque.

4



letindo sobre a Temadtica

egicdo. £ em seguida, o ajustamento e a aceitagdo. Ou em algumas ocasites. o
onfinamento das criangas. A consciéncia da rejeicdo anterior os faz superproteger
itho que, na maioria das vezes, opera negativamente no seu convivio diario. no

eu cotidiano, levando ao surgimento da diferenciagao das demais criangas.

£ preciso que os familiares compreendam a existéncia da potencialidade
a crianca. No inicio da vida, ela depende delges para o preenchimento das
‘necessidades humanas basicas. E com o passar dos anos, outras aparecerdo,
:como por exemplo, o engajamento no meio social. A superprotegdo, nesse caso,
tem efeito negativo. E necessario que ela comece a ter a percepcédo de si mesma

para quando chegar a idade adulta, ter um auto-conceito positivo.

O acompanhamento da familia é essencial no desenvolvimento da
crianga, principalmente os pais, por desenvolverem uma relagdo estreita com s
filhos, através do maior tempo de permanéncia entre eles. Salienta-se que, com o
progresso mundial e com a participac&o maior da mulher na sociedade, ocorre uma
divisdo do tempo, onde esta permanece um periodo junto dos filhos, outro

realizando-se a nivel profissional e contribuindo no or¢amento familiar.

Embora a mulher esteja assumindo novos espagos na sociedade, e
necessitando ausentar-se ‘do lar por algumas horas do dia, isso néo
necessariamente implica numa auséncia de qualidade na assisténcia aos seus
filhos. A crianca pode ser estimulada a socializagéo, através da interag&o com
outras pessoas na escola, creche e familiares. A méae ao retornar ao lar pode
proporcionar-lhe  momentos aconchegantes e enriquecedores, resultando 1o
acréscimo de significantes subsidios para o seu desenvolvimento psico-social-
afetivo.

Quando os pais necessitam trabalhar fora, as babas, ou mesmo outros
familiares, assumem a responsabilidade de conviver a maior parte do dia com a
cianca. "4 crianea parece ser capar de formar wma lgacdo afetiva comt sua

famliin natmral e com a outra pessoa gue caida defa, [....7" (Neto,1996:29)
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Nesse conviver, a crianca deve ser acompanhada nos primeiros passos.
nas primeiras palavras, na interacdo com outras criangas, no desenvolvimento na

escola, para que apresente um bom desempenho na area afetiva, cognitiva e psico-

motora.

A partir do instante em que uma alteracdo visual, ou mesmo cegueira &
detectada em uma crianga, o esclarecimento da situagfo e sua complexidade deve

ser comunicada a familia, pois ela devera ser a sua continua companheira.

Bruno (1993) menciona que ndo basta que a relagéo e a interagdo da
crianga com deficiéncia visual se dé s6 com a mée. Ela precisa relacionar-se com
outras pessoas, com criangas videntes e ndo-videntes de sua idade. Assim, ela
podera identificar-se, construir sua prépria imagem corporal, testar suas hipdteses
perceptivas, simbdlicas e pre-légicas, quando suas experiéncias no tempo e no

espaco sao representadas através da agéo e da linguagem.

Os familiares necessitam de muitas orientagdes acerca da deficiéncia
visual, n&io como uma forma estigmatizante, de incompeténcia e de desagregacao
da sociedade, mas como uma forma educativa e potencializadora da condigdo

humana.

"0 desenvoldimente  Bumano, & ui processo  S/sEmneo
complere, que wav apenas passa pela dimensdo Brofisioldarea
£ cogritiva, mas depende fambém da relacdo socral € afeliva,
O Homem se cowstrol de wima wmanenra Holistica, Suscande
desendolver swas potencialidades —através  de  tedas  as
ERpEIIEHCIAs SIguicalivas Sociars, afelivas ou cognitidas como
wirt tody radidisided" (Bruno, 1993:12)

Lo
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4.4 A Estimulacgdo Visual Precoce

Apds a detecgdo da deficiencia visual, a crianga deve ser encaminhada
para uim acompanhamento por profissionais especializados que compdem 0 servigo

de estimulag&o precoce.

A estimutacdo precoce tem como objetivo promover o dasenvolvimento

da crianca na area psico-motora, sensorial, afetiva e social. (Rocha, 1987)

Esse processo de acompanhamento deve ser iniciado o mais cedo
bossivel. Veitzman (1986) diz que € um método terapeutico, educacional e soclal,

que ajuda no desenvolvimento da criancga, do nascimento aos trés anos de idade.

A crianca necessita de uma interacao afetiva com o meio em que vive
envolvendo pessoas e objetos, pois se ndo existir esse processo de trocas de

experiéncias e aprendizagemn, tornar-se-a um adulto problematico.

Fonseca (1995:110) afirma que “Nas  criancas  privadas  de
estimulagdo, o problema ¢ ainda mais crucial, na wmedida em que podem

licar ainda wais atrasadas a medida (ue o tempo passa’.

Inserindo a deficiéncia visual neste contexto, surge a estimulagéo visual
Barraga apud Veitzman (1988) afirma que a estimulacéo visual e utilizada como um
etodo de treinamento e reabilitatdrio em criangas e adultos com visdo subnormal

residual, onde o objetivo se centraliza no melhor uso desta viséo remanescente.

Na estimulagéo visual precoce, ocorre uma avaliagao da eficiencia visual
volvendo os  movimentos oculares, a reacdo a luz \"'e aos objetos. O
C_Omportamento da crianga e as interagbes com o meio ambiente tambem s&o
-C_’_bservados, para se detectar possiveis atrasos no desenvolvimento, pois varias
Criancas com deficiencia visual podem apresentar demora no desenvolvimento da

€a motora, da linguagem ef/ou aprendizagem. Muitas vezes, estas criangas séo
17
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onfundiclas e taxadas de deficientes mentais e/ou autistas. Quando néao existe a
interagao com o meio ambiente, elas podem desenvolver agressividade e ansiedade

prejudicando assim, o seu comportamento social.

Kara-José et al (1988) afirma que a criangca com deficiéncia visual ndo
sendo estimulada, educada e reabilitada precocemente, pode apresentar um atraso

ou mesmo um déficit irreversivel.

"A auséncia da Visdv priva a crianca de aspectos importantes
do aprendizado, de modo que esta deve confiar o inicie de
seu desenvolVimento a outros canais de comunicacdo. Estes
sentidos sdo raramente usados de forma ideal pela crianca
deficiente  visnal  para  integrar-se  ao  meio-ambiente
(Veitzman,1986:116)

Dai surge a relevancia de se trabalhar as sensacgdes tateis-cinestésicas
da crianga. Explorar veementemente o tato, a audicéo, o olfato, pois estes seréo 0s

canais de captacdo das coisas do mundo exterior.

Para Bruno (1993) o objetivo final do programa de intervencéo precoce e
possibilitar a crianga portadora de deficiéncia visual acdes proprias para o alcance
de sua autonomia e independéncia. Muitas dessas criancas necessitam de apoio e
suporte postural para a sua adaptacdo ao movimento, por isso a motricidade deve
ser considerada como um todo envolvendo a postura. controle do tronco, cabeca.

transferéncia de peso, movimento do corpo todo e das maos.

A psicomatricidade tem um grande destaque junto a essas criancas.
Como ja foi dito, algumas delas tém uma certa tendéncia a maneirismos e vicios
Posturais, se ndo forem estimuladas adeguadamente. Para um methor

entendimento, é valido citar a definicdo de psicomotricidade, que segundo Rocha
"

(1987.219) "constitni-se na uwnidade dinamica das atividades dos gestos, das

atitudes e das posturas, enguanto  sistema  expressivo, realizador e

fepresentativo do ’ser em situagdo’ e da coexisténcia com o outrol...]'
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A estimulacao precoce e composta de técnicas que objetivam modificar

sitivamente o desenvolvimento mental e emaocional da crianga com deficieéncia
isual. Os principios basicos englobam a estimulagado dos sentidos, técnicas de
nastica baseadas em conjuntos de exercicios progressivos, onde as criangas
oderdo adquirir postura, equilibrio e coordenagédo. Os recursos gue o meio oferece
Wcrianqa deverdo ser aplicados, tanto no ambiente de aprendizagem, como no
émbiente familiar, adaptado a propria realidade da crianga. A afetividade deve existir
\as situagdes de aprendizado, para que a comunicagdo com a crianga seja ideal. Se
existir visdo residual, esta devera ser utilizada, preponderantemente, sobre o

sentido do tato e da audigdo no processo habilitatério. (Veitzman, 1986)

Na estimulagdo visual precoce, podem-se utilizar brinquedos com
:éxturas diversas e com cores vivas e contrastantes, como mobiles, bolas grandes,
médias e pequenas. Existe também o varal com objetos multissensorials, painéis
com objetos de varias formas geomeétricas e de tamanhos e cores diferentes. Bruno
1993), afirma que o painel ajuda o bebé a discriminar as formas, o tamanho, as
texturas e cores diferentes dos objetos, ajudando assim, na coordenago do
“olho/maoftato/preenséo, sendo utilizado tanto para criangas com visao subnormal
_como cegas. Para a integracdo dos sentidos viso-tatil-cinestésico-auditivo, tém-se
ambém as bolas, os chocalhos, pompons, luvinhas, cubos, canecas, tapetinhos

- sensoriais, capas de mamadeiras.

O ambiente da sala de estimulagdo precisa ter uma luminosidade
adequada para cada crianca a ser atendida, isto &, de acordo com o seu diagnostico

- ereagéo a luz, pois podem apresentar-se mal-humoradas e desatentas.

De acordo com a idade em que a crianca se encontra, ela deve ser
estimulada no seu desenvolvimento fisico, pessoal-social, intelectual, afetivo-
emocional, cuidados pessoais. No aspecto fisico, a crianca déve ser incentivada a
mudanca de posicdo quando estiver no berco, ensina-la a sentar, engatinhar, andar,
Subir e descer escadas, andar de velocipede e explorar 0s objetos de vérias formas
& tamanhos. No pessoal-social, deve ser dada &nfase na fala dos familiares. o

aconchego do contato fisico para que a crianga se sinta amada. Aquisicdo de
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prinquedos interessantes que favorega 0 seu desenvolvimento tatil, audicdo ou
qualquer residuo visual que possua, O incentivo a amizades com criangas videntes

ea part'icipagéo nas atividades domesticas é importante. (Souza e Félix, 1986)

£ importante que a crianca desde cedo, participe das atividades da vida
diaria, como varrer e arrumar a casa, limpar os moveis. A mobilidade, o
| reconhecimento do espago fisico, a boa postura, as experiéncias sensorio-motoras
sd0 experiencias necessarias para que a crianga adquira movimentos espontaneos,

contribuindo para a sua autonomia e independéncia.

Para o desenvolvimento intelectual € importante que os pais e/ou
familiares conversem todas as vezes que estiverem em contato direto com a
crianga. Sempre dizer os nomes dos objetos e agbes a crianga para que ela possa
formar o seu vocabulario. Comentar sobre sentimentos, atitudes e expressdes
faciais para que haja uma compreensdo sobre as coisas que existemn no mundo e
que néo pode ser tocadas. Se a crianga tiver residuo visual, estimula-fa atraves da
identificac&o de formas, cores, tamanhos associando a objetos e figuras, bem como

seus respectivos nomes. (Souza e Félix, 1986)

A familia exerce influéncia no decorrer de todo o processo de estimulagéo
visual da crianga, deixando claro a continuidade no lar. Para que essa familia possa
realmente atuar eficazmente, ela precisa de orientacdo dos profissionais que
prestam assisténcia nas instituicbes participantes do processo de estimulacdo
precoce. Nesta trajetdria, esta implicita a integragdo, pois sem ela, ndo se adquirem
resultados satisfatérios, no gue concerne aos objetivos essenciais de um tratamento

de estimulagéo precoce.

Amiralian (1990) afirma que a integracao dos deficientes visuais, procura
enfocar o seu modo de ser e ndo somente os déficits causados pela limitag&o ou
auséncia da percepgéo visual. E preciso que o profissional ndo limite a sua
assisténcia ac cliente e a sua deficiéncia, mas também ao seu proprio
Posicionamento diante desta, dando énfase a sua compreensdo sobre o significado

da deficiéncia visual, ou seja, ser cego ou ter visao diminuida. S6 aquele profissional
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que é capaz de aceitar diferencas e se aceitar como um sujeito limitado possuidor

E requerida da equipe multidisciplinar um trabalho repleto de consciéncia,
integrag#o, responsabilidade e sensibilidade frente a crianga com deficiéncia visual.
| Segundo Lindstedt apud Veitzman (1988), existe a necessidade da participagao do
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, assistente social, professora especializada,
fonoauditloga, psicologa infantil e médico oftalmologista especialista em viséo

subnormal e, acrescento, a enfermeira.

Para Queiroz Pérez-Ramos e Pérez-Ramos (1996) a equipe
muldisciplinar deve ser formada por psicologos, assistentes sociais, medicos
neurclogistas, pediatras, oftalmologistas, otorrinolaringologistas, fisiatras  ou
neurologistas, psicopedagogos, fonoaudiologos, fisioterapeutas, terapeutas

ocupacionais, enfermeiros de salde publica e ortopticos.

A Clinica de Visdo Subnormal (VSN) do Hospital da Clinicas da
UNICAMP, & formada por oftalmologistas, ortoplista, professoras de deficientes
visuais, assistente social e bsicéloga, A clinica tem por objetivo fazer uma triagem
de casos de deficiéncia visual, adaptando e readaptando aqueles que necessitam
de auxilios dpticos e encaminhamento para centros de reabilitaco. (Kara-José et al,
1988)

O enfermeiro pode atuar como um elemento gue acompanha toda a
trajetdria da crianga, seja ela portadora de deficiéncia, ou ndo. Atua como educador
em saude, utilizando varios meios de chegar até a crianga. Como visitadora familiar,
exerce papel de relevancia junto a crianca com deficiéncia viéaal, incentivando aos
Pais a estimulacdo dos aspectos afetivo, cognitivo e motor, tentando conscientiza-

los da sua importancia.
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Consoante Fonseca {1995:212),

"Nos primeiros anos, o0s pais devem ser envoldidos na
intervengdo com os seus filhos deficientes, e ndo 56 os
educadores ou as enfermeiras de saude pihblica [visitadoras).
Os servigos e vs seus agentes podem permitiv, nos casos em
que se torna possivel, dque sejam 0s pais 0s primeiros a
criarem estimulagbes € outras condigbes de aprendizagem
basica."

Neves (1982) considera que as pessoas portadoras de deficiéncia, além
“das necessidades basicas por todos nds conhecidas, também necessitam de
' ervicos de habilitag8o e reabilitagdo, para que nédo sejam segregados e possam
estimular o desenvolvimento de suas aptiddes. E nesse contexto, a participagéo dos
profissionais como uma equipe se faz necessaria e a enfermeira vem pouco a pouco
conquistando espagos, porque identificou lacunas nesse tipo de assisténcia que a
“ela caberia preencher, Os cuidados estariam relacionados com o desenvolvimento
da auto-ajuda, valorizando as condigdes do cuidado corporal, vestuario,

alimeniacéo, desempenho de atividades no far, dentre outros.

As atividades para a auto-gjuda desempenhadas pelo enfermeiro, devem
ser realizadas durante todo o ciclo vital, quando em correlagdo com as atitudes

inerentes a cada periodo do ciclo, como: infancia, idade adulta e idoso.

O Enfermeiro pode atuar junto a crianga e a familia, quando ainda se
encontram na maternidade. Observa condigbes de nascimento, idade gestacional,
tipo de parto e presenga de alguma anormalidade através do exame fisico,
observando atitudes, choro, coordenacgdo de movimentos, sinais vitais. Em seguida
a alta hospitalar, o enfermeiro acompanha através de visita domiciliar ou em
consultas de puericultura o crescimento e desenvolvimento do bebé.

0 enfermeiro pode atuar no processo de triagem e detecgéo de casos
Com coleta de dados em maternidades, creches ou outros recursos de assisiéncia
Materno-infantil. Durante os exames clinicos, observa e orienta sobre nutricdo,

munizacdes como também as condicBes sanitarias do ambiente familiar. Participa
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‘no desenvolvimento dos curriculos de intervencéo, com énfase no emprego de
6cnicas e procedimentos de estimulagéo, que podem ser efetuados principalmente
qos atendimentos a criangas em seus primeiros meses de vida. Atua como
orientador junto & familia quanto & saude, alimentagdo, imunizagéo, aspectos

sanitarios @ estimulagéo no lar. (Queiroz Pérez-Ramos e Peérez-Ramos, 1996)

O trabalho da equipe multidisciplinar deve comecar desde o nascimento.
O pessoal do bercgario precisa ser sensibilizado quanto a identificagéo precoce e
desenvolvimento, como a motricidade, percepcdo, socializacéo, dentre outros.
Sugere gue a integracdo deva comecar pelos bergarios, existindo uma educadora
ou enfermeira para uma crianca deficiente. e para dez ndo-deficientes. {Fonseca,
1995)

A importancia da equipe multidisciplinar se refiete como um dos meios de
propiciar a crianga portadora de deficiéncia visual, a possibilidade de vivenciar
situagdes de estimulo, aprendizagem e desenvolvimento da auto-estima. E valido
salientar, que é preciso que os oOrgdos publicos atuem mais eficazmente na
formacéo de profissionais especializados e instituicbes, com o objetivo de methorar

a qualificagéo da assisténcia a essa crianca.

“E primordial que todos os profissionais participantes do grupo
possuan  conhecimentos sobre o desenvolvimento global da
crianga normal e sobre o desenvolvimento da Visdv, além das
afteragdes causadas pela cegueira e suas consequéncias
familiares e sociais. Compete a estes especialistas estarem
atualizadvs, adquirindo  wovos covhecimentos através de
literatura e pesquisas”. (Veitzman,1986:117)

As reflexbes sobre a crianga com deficiéncia visual e a importancia da

familia para o desenvolvimento desta, juntamente com a imprescindibilidade da
kI

estimulagdo visual precoce, mostra a magnitude do tema, frente a isto, este estudo

tem como objetivo;

Compreender o processo de conviver dus familiares de criangas com

deficigncia visnal..
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2 Teoria Humanista de Enfermagem

Por afinidade de principios, valores e crencas optei pela abordagem da
Teoria Humanista de Enfermagem, de Paterson e Zderad. Este capitulo situa as
teoristas e as palavras-principio de Buber, inspirador das teoristas; os conceitos de
Homem, Enfermagem e Meio Ambiente emitidos pelas autoras e usados neste
estudo e, finalmente as etapas da Metodologia da Teoria Humanista, a saber:

preparacao para o vir-a-conhecer, conhecendo o outro intuitivamente, conhecendo o

outro cientificamente, uma sintese complementar do conhecimento dos outros e a

sucesséo do “Nés” para o “duico paradoxal’.

2.1 Situando as Teoristas e as palavras- principio de Buber

A Teoria Humanista de Enfermagem desenvolvida por Paterson e Zderad
surgiu apds observaces e indagagdes acerca do modo como as enfermeiras
interagem com os pacientes, durante as situacbes de Enfermagem, pois acreditam
que as experiéncias vivenciadas nesta interacdo sdo os componentes para o
desenvolvimento da ciéncia da Enfermagem. Suas experiéncias se concentraram em
Enfermagem Clinica, envolvendo clientes psiquidtricos, estudantes, enfermeiros e

outros profissionais que prestam ajuda. (Praeger e Hogarth, 1993)
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A Teoria recebey influéncia da Fenomenologia e Existencialismo, através
 da literatura de autores como: Gabriel Marcel, Martin Buber, Frederick Nietzsche. As
autoras inquietaram-se com o dominio da ciéncia positivista, assim, trabalharam com
o objetivo de identificar os fendbmenos importantes para a pratica de Enfermagem.
Meleis (1985) afirma que o progresso da Enfermagem como ciéncia é dificuttado

pelos efeitos dos meétodos determinista e mecanicista do positivismo.,

Desde 1960, as autoras comecaram a lutar, dialogicamente e
dialeticamente, com o0s problemas profissionais e clinicos da Enfermagem. Havia
guestionamentos e discussdes entre elas e suas estudantes acerca do dialogo

honesto e auténtico visando ao desenvolvimento da Enfermagem.

Atraves da reflexdo, consideramos, descrevemos e distinguimos nossos
didlogos em lutas com, e ndo contra as idéias dos outros. Comunicamos nossas
idéias, estamos abertas as perguntas dos outros, nos esforcamos para esclarecer e
verdadeiramente comunicar, questionamentos a nos mesmos e aos outros

(Paterson e Zderad,1979)

Em 1972, as autoras realizaram o primeiro curso intitulado Zafermaaent

Human/sta, para as enfermeiras graduadas do Veterans Administracion Hospital de
Northport, em Nova lorque. A partir desse momento, publicaram o livro que descreve
a teoria, favorecendo as pessoas de outras cidades e paises, o conhecimento e
estudo desta. As autoras continuam atuando e estudando a ciencia da Enfermagem
e ajudando as enfermeiras que trabalham na linha da Enfermagem Humanista,

tornando-as mais humanas, mais inquisitivas, mais auténticas.

Consoante Laffrey e Brouse (1983), Paterson e Zderad intencionaram a
construgdo de uma nova teoria que apontasse o caminho para o desenvolvimento da
ciéncia da Enfermagem e utilizaram o método fenomeﬂo[dgi‘\do, com o objetivo de
descrever a esséncia da enfermagem através das experiéncias individuais das

enfermeiras.

[V
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A abordagem existencial-fenomenologica apareceu como paradigma para
a teoria. Conforme Meleis (1985:250-251), "Existencialismo considera uma pessoa
como uH Ser nnico e a soma de todes vs sentimentos [...J vé a existéncia
humana comoe  inexplicavel e enfatiza a liberdade de escolha do homem e

responsabilidade por seus atos”

“A Fewomenologia nos dirige ao esindv da cofsa em s/l lante a
Jfenomenologre  come o Eirstencialisime  dalorizars  a  Eiperéncia,  as
capacidades do Komem para @ satpresa ¢ o conbecimento, e exaftam o

desendoldimento dv wove” (Paterson e Zderad, 1988.6)

A Fenomenologia busca a descrigdo do fendmeno, ndo objetivando
explica-lo e durante esse processo de vivenciar o mundo, 0$ preconceitos e

julgamentos devem ser abolidos.

Quando a Fenomenologia & combinada com o Humanismo, numa
abordagem existencial-fenomenologica-humanista, a vida é reverenciada, onde a
necessidade de interagdo humana € valorizada para gue se determine o significado
gue vem de maneira peculiar que ¢ individuo tem de vivenciar o mundo. (Praeger e
Hogarth,1993) |

Os fundamentos da teoria ressaltam: a pratica da Enfermagem
Humanista; o seu significado; a experiéncia existencial, a descrigdo fenomenologica:
o fendmeno da Enfermagem com o bem-estar; o potencial humano; a transacdo
intersubjetiva; o didlogo vivo, caracterizado pelo encontro; a relacéo; a presenca e o

fendmeno da comunidade.

O processo de relagdo interpessoal e intersubjetiva; mostra que o homem
€ um ser que vive diariamente em ligacéo com outros homens e seres, porém essas
interagbes podem resultar tanto em efeitos humanizantes como desumanizantes.
Portanto, a pratica da Enfermagem Humanista reflete em seu bojo, a interagao

humana e confortadora, estimulando a compreensac do ser em espirito de
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comunh@o e ndo de individualidade. £ nesse aspecto, existe uma conformidade das

goristas com ag ideias de Buber,

"Os critérios que Buber descreve cowmio caracteristicas da relacdo
EU-TU sdo a base em due eu apoio o enfoque para « pratica de
Enfermageni e o enfoque a esta enfermerologia hunana ou fenomenoiogica "
paterson e Zderad, 1988:72) O pensamento de Buber foi relevante para a pratica
da Enfermagem Humanista, quando ele fala sobre os tipos de relagdo. Focaliza a

nteracdo humana, no mundo vivido cria as palavras-principio, EU-TU, EU-ISS0O e

NOS.

Conforme Laffrey e Brouse (1983), o relacionamento enfatizado na Teoria
Humanista de Enfermagem apresenta trés caracteristicas derivadas de Buber
(1958), sendo a primeira marcada pelo diglogo intuitivo e intersubjetivo através da
nteracdo humana, a relacdo EU-TU. A segunda é a relagdo EU-ISSO, isto e, a
elacao sujeito-objeto. Ela denota semelhanga com a relacéo pessoa-objeto, porem,
um objeto € aberto a investigacdo e uma pessoa enquanto objeto de estudo pode
exteriorizar suas idéias, sentimentos ou de forma contraria, silenciar ou colocar
obstaculos. A terceira caracteristica é a relagdo NOS. E o momento em que as

pessoas se unem e lutam por um objetivo. Existe entre elas um compartilhamento,

As teoristas colocam a comunidade como um  macrocosmos, a
enfermagem como o microcosmos e a unido entre eles ressalta o crescimento de
odos, Assim, para Paterson e Zderad (1988) através da interrelacéo da enfermagem
com a comunidade, ha uma fusdo de valores, onde ambos avangam no
¢onhecimento um do outro. O macrocosmos, a comunidade, refletiria a qualidade da
Presenca da enfermagem e o microcosmos, que é a enfermagem, refietiria a

Presenca da comunidade nela.

Y

O termo comunidade denota a necessidade do ser humano de viver em
comunhio com o outro, seja no lar, no trabalho, nos grupos de diversdo, nos grupos

€ estudos, nos grupos de profissionais que cuidam da salde. O termo comunidade
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comunhido.”

indica 0 aspecto da comunhao, interrelagéo entre os seres humanos. Segundo

Ferreira (1986), comunidade ¢ "qualidade ou estado do que ¢é comumn;

O processo de relacédo @ caracteristica visivel da profissédo do enfermeiro,
onde um ser humano ouve atentamente o outro com objetivo de the dar ajuda.
Assim, as teoristas se preocuparam com o futuro da Enfermagem, enfocando as
oportunidades que ela tem de atuar no desenvolvimento humano, seja em
momerntos de alegria, tristeza, medo, ansiedade, esperanca que figuram na trajetéria

do ser fomen do nascimento até a morte.

2.2 Conceitos de Homem, Enfermagem e Meio Ambiente

Dentre os conceitos utilizados nessa teoria estédo o Homem, Enfermagem

Humanista e Meio Ambiente, os quais serdo abordados no presente estudo.

"0 homem ¢é um ser individual relacionado necessariamente
com outros homens no tempe e no espaco. Como todo homem
esta comprometide com outros homens por seu nascimento e
desenvolvimento, a interdependéncia ¢ inerente a situacdo
humana. Neste sentido, a experiéucia humana é coexisténcia”,
(Paterson e Zderad,1988:15)

“Enfermagem Humanista compreende mais que uma relacdo
attifateral  sujeito-objeto tecnicamente competente e
benevolente, guiada por uma eufermeira em  favor do
outro[...1 & nma relagdo transacional que se responsabiliza de
investigar € cuja  expressdo  demanda a conceitualizacio
baseada wa consciéncia existencial que a enfermeira tem de
seu ser ¢ do outre.” (Paterson e Zderad, 1988:3).

Paterson e Zderad (1988) abordam o meio ambiente em sua teoria, que
de uma maneira intrinseca seleciona o mundo intimo de cada ser humano, que é

Um mundo privado, subjetivo e repleto de singularidades. Fala também de um
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mundo objetivo, que envolve pessoas e objetos. Nesse contexto insere-se o tempo
e 0 espaco que é vivido pelo ser, seja ele o enfermeiro ou © paciente, numa
sincronizagdo de seus mundos intimos, que afetara o desenvolvimento de um
dialogo vivo no mundo real. Vale salientar, que o ser humano sofre influéncia das
pessoas que Ihe rodetam. O espaco onde se realiza o dialogo, contribui de
sobremaneira para um desenvolvimento eficaz do intercambio, ou seja, trocas de
informacdes, pois pode levar a lembrangas boas ou ruins para o paciente e/ou

enfermeira.

2.3 A Metodologia da Teoria H_umanista de Enfermagem

A metodologia utilizada pelas teoristas para a compreensao do fendbmeno
das situagdes em que o enfermeiro humanista vive, & a Enfermagem

Fenomenoldgica e se divide em cinco fases:
= Preparagdo para o Vir-a-Conhecer

Nesta fase, o investigador aprende a correr riscos, necessita de
determinacéo e firmeza, poié abordar o desconhecido abertamente € experienciado
como uma luta interna. A preparagéo do investigador é derivada de leituras,
reflexbes de trabalhos literarios renomados, onde se encontram reflexbes e

descricdes da natureza do homem e sua interagdo com o mundo. (Paterson,1971)
o Conhecendo o Outro Intuitivamente

Nesta fase, o investigador entra no ritmo e mobilidade do outro. No
alcance deste ritmo, ele compreende e toma o outro dentro do eu, através de uma
expanséo da imaginagdo. O conhecimento intuitivo supde a relagéo EU-TU que &
descrita por Buber e que embasa este método de investigacdo de Enfermagem.
(Paterson,1971).
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"Buber defendia que o pré-requisito para o conhecimento de
tipo intuitive do outro, ou para imaginar o real de seu
potencial para levar a ser, um conhecedor, um ‘en’ capaz de
distanciar-se do outro, de ver o outro com singularidade, como
alguém due transforma o outro, {ue faz sentir sua presenca
a0 outro e reconhece a presenga do outro " (Paterson e Zderad,
1988:72)

"Paterson e Iderad sugerem gue se va & situacdv de enfermagew
sem guaisquer npogdes preconceituvsas, tentande editar expectativas, rétulos e

julgamentos.” (Praeger e Hogarth,1993:247).
» Conhecendo o Outro Cientificamente

MNesta fase, o investigador apresenta-se num estado reflexivo, onde refiete
e transcreve sua visdo propria da situagdo de enfermagem. Ele analisa e considera o
refacionamento entre os componentes, sintetiza temas e exemplos, em seguida
interpreta sua visdo seqlencial da realidade vivida, através de simbolos. Para o
desafio da comunicacéo de sua realidade vivida, é preciso um rigoroso esfor¢o na

selecdo de palavras, frases e gramatica precisa. (Paterson, 1971)

"Buber vé o conhecimento expressado ou a ciéncia criada
através do Eu’ trauscendendo-se a si mesmo, recordando,
refletindo e experimentando sua relagdv 'EU-TU’ do passado
como um ‘ELE. Este & o wmomento de vefletir, analisar,
classificar, comparar, conutrastar, relacionar, interpretar, dar-
lhe nome e categorizar'. (Paterson e Zderad, 1979:73)

» Uma Sintese Complementar do Conhecimento dos Qutros

Nesta fase, o investigador tem uma visdo mais ampla das situagtes de

.
enfermagem. Para conseguir isto, Paterson (1971:145) afima que “[...Jo
enfermeiro sintetiza duas ou mais situagies de enfermagem, envolvendy suas

similaridades e diferencas e alcanga uwma visdo ampliada das mesmas.”
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"Nesta comparaciv e sintese, o ‘en’ do investigador assume a
posigdo de sabio. O conhecedor como am intérprete permite o
diglogo entre as wmaltiplas  realidades conhecidas.  Estas
realidades ndo se conhecem  diretamente entre si. 0

conhecedor jnterpreta, seleciona e classifica”. (Paterson e
Zderad,1988.73).

o Sucessio do "NOS" para o "Unico Paradoxal”

A palavra-principio “Nds” compreende a perfeita comunhdo de objetivos

entre pessoas, o que entende o conhecimento & sentimentos comuns.

Nesta fase, o Envestigador medita e considera os relacionamentos enire
as visdes multiplas, compreensivamente e expande sua visdo prépria. O aumento
do conhecimento do investigador demonstra um salto intuitivo que resulta em outras
sinteses complementares. Apds o estudo a enfermeira inquire e sintetiza as
multiplas situacdes de enfermagem e, através da {uta reflexiva com sua comunhéo

mutua, ela chega a uma verdade hipotética heuristica. (Paterson,1971)

"A investigadora, ponderando e considerando as relagies
entre os pontes de vista miltiplos, corvige e expande
perspicazmente seu proprio ponto de vista. Ao estabelecer
uma luta com a comunhdo de idéias diferentes, o sujeito
conhecedor da um salto intuitivo através destas idéias e
inelui wmais além delas, para levar a uma compreensédo
maiot”. (Paterson e Zderad 1988:74)
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3 A Vivéncia da

letodologia da Teoria Humanista

Devido a minha vivéncia no tema em questdo, propus-me a realizar
um estudo do tipo exploratério-descritivo, numa abordagem qualitativa e inserido na
linha de pesquisa Saude Ocular do Departamento de Enfermagem da Universidade
Federal do Ceard, instituicAo em que realizo atividades de Enfermagem no campo

do ensino-pesquisa-extensdo.

Com isso interessei-me em identificar como e onde as criancas
deficientes visuais e seus familiares eram ajudados e orientados. Oblive
informactes nao formais sobre essa assisténcia atrevés da ajuda de alguns
profissionais da area, que fazem parte do meu circulo de amizades e pela minha
propria vivéncia na tematica. Nessa recepcdo e troca de informagdes, adquiri
conhecimentos sobre a existéncia de algumas instituigbes que realizavam
assisténcia a essas criangas, porém optei por trabalhar no Nucleo de Tratamento e
Estimulag@o Precoce (NUTEP),

Com a finalidade de estudar o conviver dos familiares de criancas
com deficiéncia visual, foram delineados criterios de participggéo da amostra que
abrange a participac@o da criangca na clientela do NUTEP e esta ndo deve ser
portadora de outro tipo de deficiéncia, que néo seja a visual.
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3.1 O NUTEP

A escolha do NUTEP, como instituicdo para desenvolvimento deste
estudo, deu-se devido estar situada na area fisica do Centro de Ciéncias da Saude
da UFC, pois as criangas que séo assistidas em sua maioria s&o advindas da MEAC,
onde atuo como docente e por atender criancas portadoras de deficiéncias, incluindo

a visual.

Iniciou seu funcionamento em setembro de 1987 como um Projeto de
Estimulagdo e Tratamento Precoce, atendendo criangas de zefo a seis meses
provenientes da MEAC, que apresentaram anoxia grave, hiperbilirrubinemia ou ma-
formacdes congénitas. As criangas recebiam atendimento de uma equipe
multiprofissional composta por fisioterapeuta, fonoaudidlogo, pediatra, enfermeiro,
neurciogista, terapeuta ocupacional, psicélogo e assistente social. Em 1889, passa
de projeto para nulcleo de tratamento e estimulagdo precoce, sendo assistido com
verbas da Legido Brasileira de Assisténcia (LBA). Alualmente, tem convénio apenas
com o Sistema unico de Saude (SUS) e atende a criangas com deficiéncias neuro-

psico-motoras, na faixa etaria de zero a trés anos.

Desenvolve atividédes junto a familia, embora nao sistematicamente, com
a participagdo do enfermeiro, assistente social e psicologo, através de visitas
domiciliares e trabalhos em grupo no préprio Nucleo. Nas atividades de estimulacéo
precoce, esta inserida a estimulagdo visual para aquelas criangas que apresentam
deficiéncia visual. Atualmente, esta abrindo espacos para a comunidade universitaria

com atividades de extensio e de pesquisa.
Hoje, a equipe multiprofissional é composta por médico neurologista e

pediatra, enfermeiro, assistente social, fisioterapeuta, fondaudidloga, terapeuta

GCupacional, psicologa e pedagoga.
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3.2 A Coleta de Dados

O processo para a coleta de dados se deu desde o primeiro instante em
:que comeacel a contatar com o NUTEP, em novembro de 1995, identificando seus
objetivos, sua estrutura fisica e funcional e mantendo contato com os familiares e as
criangas com deficiéncia visual, ou mesmo outras deficiéncias como a paralisia
cerebral e a sindrome de Down. No entanto, o meu olhar estava designado ao “ser
deficiente visual”, foco das minhas inquieta¢des. Nesse periodo eu buscava a inter-
relaco com as familias, embora inicialmente timida, para que eu pudesse

compreendé-las em sua esséncia. |

Utilizei o método da observagdo participante que, conforme Chizzott
(1995:90) "é obtida por meiv do contato direto do  pesquisador com o
fendmeno observado, para recolher as agdes dos atores em seu conteyto

natural, a partiv de sua perspectiva e seus pontos de Vista".

Realizel esta observacado junto aos familiares em estudo e englobou
aspectos que caracterizaram o relacionamento da crianca e o familiar no instante da
sessdo de estimulai;,éo precoce, no refeitorio durante alimentagéo da crianga, na
sala de espera quando existia o contato com outras maes e c¢riangas, ou mesmo em
outro espago fisico do NUTEP. Nesse instante, os familiares se mostravam
espontaneamente e explicitavam o seu cotidiano, desde um simples comentario
sobre a crianga e seu desenvolvimento social, motor e cognitivo, como também
quanto ao relacionamento familiar, quanto as questdes financeira e afetivas,
educacionais e situag&o da deficiéncia visual de sua crianga. Como participante
desse processo acompanhei cada situagdo, ora escutando, ora orientando,
ajudando na minha compreensdo da tematica. O registro dos dados foi feito logo
apdés os momentos de observacdo num diario de carﬁfno, que consoante

Neto(1994:63) “[...7] é um ‘amige silencioso’ que ndo pode ser subestimado
quanto & sua importancia. Nele diariamente podemos colocar nossas

percepgies, aungustias, duestionameuntos e informacies que ndo sdo obtidas
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através da umtilizagdo de outras técnicas’. Esses dados foram utilizados no
astudo para a caracterizagdc de cada crianga e sua familia, com suas

particularidades.

Conforme enfatizado anteriormente, a escolha da teoria humanista deu-
se pela afinidadle e identificagéo pessoal com seus enunciados, sendo téo forte que
as proprias etapas preparatorias do estudo foram desenvolvidas dentro do modelo
tedrico. Assim, passei a reconstruir ou interpretar os conceitos de Homem,

Enfermagem e Meio Ambiente, para esta situagéo.

0O Homem é representado pela crianca com deficiéncia visual e sua
familia, como seres dotados de inteligéncia, livre escolha, que vivem em constante
relacéo com o mundo. O Meio Ambiente reflete o NUTEP enquanto espaco fisico e
social, como um mundo objetivo envolvendo as pessoas e 0s objetos. A vida
familiar, como sendo um ambiente de relac¢des, onde os mundos intimos e privados
de cada ser que a compbe se entrelacam para o desenvolvimento do didlogo. A
Enfermagem corresponde ao processo de relacdo EU-TU entre a minha pessoa e
os familiares; a relagdo EU-ISSO, como um instante de carater objetivo, onde
analiso a tematica na otica das relages entre criancas e familiares; o NOS,

refletindo a verdadeira comunhéo entre a crianga, a familia e eu.

Posso dizer que nesta trajetoria da vivéncia metodologica os primeiros
passos compreendendo a pré-reflexdo, reviséo de literatura e clareamento da
problematica para o estudo, constituiu a etapa da “preparagde para o vir a

conhecer”,

Na preparagéo para o vir-a-conhecer, muitas vezes, ao entrar em contato
com os familiares em estudo, tive sensacdo de medo, ansigdade e vivi uma luta
interna, pois sentia o desconhecido em minha frente. Porém,\fter a consciéncia de
que a Enfermagem ocorre entre seres humanos, que tem sua singularidade, que
este mesmo homem é parte integrante e essencial da experiéncia existencial e que
Permite conhecer o outro, foi motivo para aliviar-me das tensdes, para que pudesse

&Xistir o processo efetivo e auténtico de relacdo. As experiéncias prévias com o
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tema cegueira, deram-me suporte para persistir no desejo de atingir os objetivos

almejados.

A realizac@o de leituras de obras das Ciéncias Humanas que enfatizam o
Humanismo como Martin Buber e Rollo May; leituras aprofundadas sobre a Teoria
Humanista de Enfermagem de Paterson e Zderad, cegueira e familia, tratamentos
especificos para criangas com alteragdes visuais;, prevengdo e tratamento da
cegueira, foram relevantes para um maior enriquecimento meu e preparagdo para o

estudo.

A participaggo como membro efetivo de um curso sobre desenvolvimento
infantil, numa abordagem socio-interacionista, da intervencéo precoce a integragéo
pré-escolar, mostrou-me toda a dinamica da crianca até sua inser¢éo na escola,
suas potencialidades e limites e a atuagéo preponderante das pessoas que

convivem no seu dia-a-dia.

Portanto, todas essas experiéncias explicitam o momento em que tornei-
me um pouco mais conhecedora da problematica. E, todo esse processo nao e

estatico ou estanque, pode ocorrer em toda a trajetdria do estudo.

No processo de'conhecer intuitivamente o outro, guando vivenciel a
relagdo EU-TU com os familiares, n&o existia em mim o preconceito. Foram
situagbes em que as palavras, as atitudes iam fluindo espontaneamente, retratando
0 conhecimento intuitivo. A inter-relagdo humana, o "entre", esteve presente
Procurei de uma forma intersubjetiva, o desenvolvimento do ser humano,
enfatizando a tematica deficiéncia visual. Apresentavam-se as chamadas e

respostas, 0 ajudar e ser ajudado.

E nessa condicéo de conhecer o outro e de estar cow € fazer com fui

me envolvendo com alguns familiares, contrastando minhas experiéncias e
visualizei o encontro que reflete o didlogo vivo entre os seres humanos. Na verdade,

a Enfermagem & um didlogo vivo. "£....7 a Fufermagens mesmo é uma [forma e

didloge  Humans., O fewomene da Eufermagen, on seja, a  nutrieds, a
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R

[ranSacae [iersubetiva, o evente UiV experimentade peflos parlicipantes s

pande da dida didra, & am didfegd. (Paterson e Zderad, 1988:23)

O relacionamente com os familiares e a crianga, foi caracterizado pela
leveza, pois tudo fluiu, espontaneamente. Algumas pesscas tém mais facilidade
para apresentar-se e interagir com outras, sendo compreensivel uma certa timidez
no primeiro, ou segundo encontro. Com o desenvolver do processo relacional, a
mée ja se sentia & vontade para desabafar e entrar em relac&o comigo. Neste
momento, ndo me encontrava fora da arena, somente observando e analisando.
Fazia parte da mesma, com autenticidade e liberdade. A convivéncia com as

criancas e seus familiares no espago do NUTEP, caracteriza o “conhecendo o ovutvo

intuitivamente”,

Assim, as etapas “preparagdo para v Vir-a-conhecer’ e “conhecendo v
putro  intuitivamente foram  preparatérias  para o “conhecer o  outro
cientificamente” no qual estive pronta para expressar a questdo norteadora junto
ao entrevistado “como ¢ conviver com wma crianga cow deficiéncia disual?'

Essa etapa caracterizou a finalizag&@o da coleta de dados que se deu em novembro
de 1996,

3.3 A proposta da analise dos dados

Na analise dos dados coletados, apresentei-me um pouco apreensiva
frente a imensidao de informacgdes obtidas. Foi um momento que exigiu muita
cautela e racionalidade.

.
As entrevistas com a questdo norteadora do estudo foram gravadas, e

em seguida, ouvidas e transcritas por mim na integra.
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Na fase de pré-analise, estabeleci um contato com o conteudo destas
entrevistas, quando realizei leitura flutuante para que pudesse conhecé-lo e analisa-
lo, deixando-me invadir por impressoes e orientagdes. Em seguida, explorei-o como
um todo, fazendo leituras exaustivas, porém necessarias, que seguiram a
classificagdo do método dedutive. Apds o conhecimento de toda essa
documentacgéo, emergiu a sintese dos resultados, ou seja, a “sintese complementar
do conhecimento dos outrps’ na gual construi tematicas baseadas em Bardin
(1979), quando relata que o tema aparece como unidade de significagéo, libertada
naturalmente do texto analisado e recortado em enunciados e em proposicées

portadores de significagbes isolaveis.

tssas tematicas objetivaram a clarificacéo das informacbes, para a
compreenséo do conviver dos familiares de criancas com deficiéncia visual. Este foi
o momento de refletir, analisar, contrastar, transcrevendo a minha visdo sobre a

situacdo vivenciada pelos familiares.

A sucessdo do NOS para o Unico paradoxal & um sentimento que, como
tal, s6 pode ser sentido e denota a ampliagdo da minha viséo sobre a tematica em

estudo.



0 Conhecimeunto do Cawminko das Pedras Preciosas

4 () Conhecimento do Caminho das Pedras Preciosas

Durante toda a trajetoria do conhecimento da problematica da deficiéncia
visual, no NUTEP, tentei acompanhar dez familias. No entanto, fatores como o
abandono do tratamento, aparecimento de doencas nas criancas e em Seus
familiares, levando a um numero consideravel de faltas, ndo permitiu que o inter-
relacionamento efetivo se concretizasse. Assim, a amostra delineou-se em cinco
familias. Os membros das familias que participaram foram: todas as mées das cinco
criangas, uma avo e uma baba. Sdo usados nomes de pedras preciosas para as
criangas envolvidas, como forma de preservar suas identidades reais. De maneira
complementar a preferéncia por nomes de pedras preciosas, destaco uma
correlagéo simbdlica e figurativa da beleza, que cada pedra possui, com suas

caracteristicas proprias, assim como cada crianga deste estudo.

4.1 Apreseniando as pedras preciosas e suas familias

Safira

Transp.'bfanfa . Translicida.

Mas por ti, porque? A Juz ndo passa
Azul-pilido ou ... azul-eseuro,

qual a Tua verdadeira cor.
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Safira nasceu de parto prematuro, do tipo cesariano, desencadéado pelo
acometimento da Doenca Hipertensiva Especifica da Gravidez ( DHEG) a sua mée,
A gestacéo girava em torno de sete meses. Safira ficou internada numa Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal, onde fez uso de antibioticoterapia e oxigenoterapia,
Apds receber alta hospitalar, foi encaminhada ao servico de oftalmologia para
avaliacao da visdo. Estava com quatro meses de idade, quando foi diagnosticado
retinopatia da prematuridade. A retinopatia grau IV evoluiu para grau V, portanto
irreversivel. Contava comn cinco meses de idade, quando iniciou o tratamento de
estimulac@o visual precoce no NUTEP. Sua mé&e acompanhou seu tratamento por
mais ou menos quatro meses, quando foi substituida por uma baba, pois precisava
retornar sua atividade de trabalho. Sua condigéo socio-econdmica era precaria. A
baba de Safira € uma adolescente de 16 anos de idade, timida, noiva, cursando
ainda o primeiro grau menor. Demonstra grande carinho por Safira, quando a

acompanha as sessdes de estimulacao visual precoce.

Molhava os pés no rio,
Sentia o frescor da dqua.

A dureza do caseatho,
fombrava a longa jornada.
Uma pedra muito rubra, Rubi,

snire o monte se destacava.

Rubi & uma crianga gue nasceu de parto normal, gemelar, prematuro de
sete meses. Ficou internado em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, utilizando
incubadora e oxigenoterapia, por mais ou menos 20 dias. O seu irmé&o gémeo foi a
Obito ainda na maternidade. Apods alta hospitalar foi encaminhado ao servico de
oftalmologia para avaliagdo, sendo diagnosticado retinopatia da prematuridade foi
entdo encaminhado para o servico de estimulacéo visual precoce. Iniciou o
tratamento aos quatro meses de idade. E tratado como ﬁéo—vident@, pois sua
retinopatia ja esta em estagio avancado, percebe a luminosidade. Esta com 1 anc e
8 meses de idade. Quando Rubi nasceu, sua méae contava com 16 anos, sendo esta
Sua segunda gestagéo, pois tem uma filha de 4 anos de idade. Acompanha o filho na

estimulagéo visual, desde o primeiro momento. Antes da gravidez, trabathava numa
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|anchonete, mas atualmente nédo, além de n&o estudar. hoje em dia néo trabalha
fora. Também ndo estuda. A avd de Rubi, acompanhou-o muitas vezes na
estimuiacéo precoce, juntamente com a mée. Deixou de ir ao NUTEP, por questoes

de ordem financeira, pois é quem exerce trabatho remunerado para o sustento da

familia.

Pedras preciosas,

As vezes estad nos cumes dag
montanhag,

as vazes nas profundszas do chio,
putras, ainda, 83130 o alcanae das

naos.

Topazio, nasceu de parto normal, prematuro, com 31 semanas de
gestacdo. Passou dois meses internado na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatoldgica, ficando 21 dias em incubadora e oxigenoterapia. E portador de
deficiéncia visual por retinopatia da prematuridade em ambos os olhos, estando o
olho direito em processo de atrofia, grau 1V e o olho esquerdo em grau H cicatricial.
Faz estimulagéo visual precoce uma vez por semana, devido a distancia de sua
morada. Tem 1 ano e 11 meses de idade, apresentou uma deficiéncia no
desenvolvimento motor e foi encaminhado para a psicomotricidade. E uma crianca
ativa, desenvolvendo a Iinguégem_. com expressiva interacdao com o0s que he
rodeiam. A pessoa que o acompanha nas sessdes de estimulagéo visual & sua mae,
uma jovem de 26 anos. Mora noutra cidade; e para chegar ao NUTEP toma trés
condugdes, sendo obrigada a sair de casa as cinco horas da manha& Como o
atendimento de estimulagéo visual € realizado no periodo da tarde, chega em casa
por volta de 1900 hs. Apresenta-se muito comunicativa e simpatica, com

perseveranca no acompanhamento do tratamento do filho.

Diamanta: puro, duro.
Podes sar raduzido a pd,

Ou entdo: lapidada, lapidada,
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Podes ser um beilhante,

Diamante € uma crianca que nasceu de parto normal, gestacéo de 8
meses, numa maternidade de pequeno porte, onde passou oito dias internado.
Como a instituigdo nao tinha muitos recursos, foi transfericdo para uma instituicdo
mais bem equipada. Passou 30 dias internade e fez uso de oxigenoterapia. O seu
diagnostico é atrofia do nervo dptico. Apresenta atraso no desenvolvimento da
linguagem e na area motora. Néo fala nada e reage com gritos quando pessoas
tentam Ine dirigir a palavra ou brincar com ele. A mée de Diamante € uma jovem de
18 anos e vive para cuidar de seu fitho. N&o trabaiha fora de casa e também néo
estuda. E a Unica pessoa da familia que acompanha Diamante ao tratamento. Tem

uma condigdo socio-econdmica precaria.

Semipreciosa, Amatista,
J4 estavas com Jaovs,
Aqui voltas o, ficas?

Para a todos fazer pensar.

Ametista @ uma menina que nasceu de parto normal, prematuro e
domiciliar. A gestacdo encontrava-se mais ou menos por volta dos 6 meses e meio.
Pelas informacbes da mée; nasceu com Apgar baixo, pois nasceu cianotica. Foi
encaminhada para uma maternidade de grande porte sendo internada numa
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, onde ficou 45 dias. Fez uso de
oxigenoterapia. Seu diagnostico oftalmoldgico é retinopatia da prematuridade grau
IV, por isso é tratada como néo-vidente, 4 que o caso é irreversivel. Estda com 1 ano
& 3 meses. Faz estimulacdo visual e motora duas vezes por semana. A mae de
Ametista & uma jovem de 24 anos de idade, casada, tem trés filhos e baixa condicio
sdcio-econdmica . N&o trabalha fora de casa, mas ja trabalhou antes do nascimento

de Ametista. Atualmente, quer ficar cuidando de seus trés fithos:e do marido.
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4.2 Interpretando o britho das Pedras Preciosas

Tudo sstava & flor da pele
tudo estava @ flor da terra.,
Cavamos, cavamos, ravamos...
0 qus fomos ancontrar?

0 que astava & flor da pele,

o que estava & flor da terra.
Podras - podras - pedras

tao preciosas,

Neste instante, eu me coloco a uma certa distancia do objeto de estudo,
ou seja, o conviver dos familiares com a crianca deficiente visual. E um momento
gue requer um certo cuidado frente as situacgdes que foram vivenciadas, quando
posso identificar semelhangas e diferencas diante do conviver. Mostrarei as diversas
tematicas setecionadas e a minha interpretacao diante das mesmas, considerando
cada ser humano como um ser, munido de uma singularidade, a qual norteia o seu
comportamento diante do seu viver e conviver, retratando as suas retagtes EU-TU,
FU-ISSO & NOS. Cada tematica apresenta uma frase vinculada ao seu titulo, que
representa de forma analogica a lapidagé@o das pedras preciosas com o conviver das

criangas e sua familia,

E o momento em que existe o meu distanciamento para dar abertura a
objetividade, ao conhecimento, a apreensido do oulro como objeto, isto & a

instauracéo do mundo do 1ISSO.

421 O enconiro da familia com a crianca deficiente visual - O momento
da relacéo EU-TU

A relacdo EU-TU demonstra a relacéo sujeito-sujeito, isto €, o EU é uma

pessoa e o TU e o outro. Buber fala que é preciso que haja a reciprocidade, o face a
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face e 0 confrontamento com o outro, nesta relagdo. As pessoas envolvidas ocupam

tanto o lugar do EU como o TU e refletindo o didlogo que caracteriza o encontro.

A contextualizacdo da relacdo EU-TU, no presente estudo, retrata alguns
acontecimentos envolvendo as criangas e familiares, onde, algumas vezes,

assumem a posi¢do do EU; e outras, o TU O conteudo destas relagdes fo

estruturado nas tematicas. creseimente ¢ desenvolvimento, e estimulacdo no lar.

o Crescimentio e Desenvolvimento

E foi-se processando a lapidacio

Cavoeo, savoso,

da repents...

quantas cores, quantos brilhos,
escondidos sob sasealhos.

De repente:

slos explodsm. Gomo andam, como
brincam

Da reponte...

Niio precisa mais do mim,

tem duraza, consisiéneia, tem luz
propria...

de repente, até que anfim,

sho pedras presiogss,

cada qual brilha por si.

Os dados compilados nesta tematica, abrangem momentos dialogicos
entre familiares e criancas, que retratam o quadro de desenvolvimento afetivo,

cognitivo, motor e social em ambos.
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{ooof e ele (pai de Amefista) pvai pegusr vne  mio dela, fudu
qudigues codsa, ela vai logo vindo, drincando,

Hae de clrnetisto

A méae de Ametista revela um momento de relacdo entre sua filha e seu
esposo, ilustrada pela fala acima. E nitido quando o pai assume o papel do EU e o
do TU.

O deficiente visual desenvolve uma maior percepcéo através dos outres
érgéos dos sentidos como o tato, o olfato, a audicdo do que os videntes, quando
muitas vezes, ele consegue ser mais criterioso e sensivel frente as situagdes diarias.
No momento em que o pai toca a mao de sua fitha Ametista, atua como um EU e a
filha como um TU. Existe uma reciprocidade, um entrelagcamento de emogdes, pois
logo em seguida, a crianga toma o lugar do EU e o pai do TU, quando reage &0

toque paternal, com o sorriso e a brincadeira.

Para Barraga (1985), os pais e irméos constituem um clima basico psico-
social gque através de uma interagéo efetiva leva ao desenvolvimento de uma
conduta afetiva positiva. Essa relagéo positiva ajudara a crianga, com deficiéncia
visual, a ter um controle interior que levara a uma methor forma de encarar seus

proprios sentimentos e a aceitar os sentimentos dos outros.

Assim, revela-se a relagéo sujeito-sujeito, 0 encontro entre a pessoa e
outro. Buber diz que para que haja a relagéo EU-TU & necessaria a presenca. E isto
& o que podemos evidenciar entre Ametista e seu pai: a inter-relacdo afetiva,

caracterizando a doagéo e recepgéo, o chamado e a resposta.

Bruno(1993) relata a importancia do contato pele-a-pele e do dialogo
corporal que sdo formas primarias de comunicacédo e interacél, fronteiras vitais para

a construgédo do eu e do outro
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fond se ela fular quadguer eodss, Hoer fodo muando cantando,
batendo padnue, ele funte s duas sndoinfias ¢ fica buateado
pradrsia.,

Hie e cletisia

E evidenciada a harmonia em familia na situacédo acima, revelada pela
mé&e de Ametista. Quando Ametista atua como um EU, falando alguma coisa para
seus familiares, num momento de alegria e descontragéo de todos, ela demonstra o
seu desenvolvimento motor, afetivo, social e cognitivo ao bater palmas. Chen,
Friedman, Calvello (1991) afirmam que as brincadeiras entre pais e filhos refletem as
primeiras ‘conversas’ do bebé e nelas aprende habilidades para a conversagéo. Os
familiares atuam como TU e em seguida como EU, quando cantam e tambeém batemn
palmas. Nesse momento, ha uma co-participagdo dialogal e instaura-se a vibragdo

reciproca do face a face, existindo a presentifica¢éo do outro com espontaneidade.

(s ver ele guase sue dedvon doida, se eacondea dedaivo da
e ¢ e proeurade por ele.

Hlde de Fogaxio

Ole conoeria ¢ snuito sozinfio, engaiinfic o casa foda, ovai pro
terveiro,bota 0 dadde ua eacdniba, e nao faeo sadls aada ad
olliando pra ele.

HAlae e Topaxio

Durante a relacdo EU-TU, o sentimento de espontaneidade, liberdade e
ndependéncia de agdes e atitudes para com o outro, é ponto fundamental. O fato

extraordinario neste contexto @ o existir, © viver com o outro.

Topazio atua como sujeito, quando sua atuagdo répleta de liberdade ao
correr, abertamente, em seu lar e langar méo das traquinagens proprias da infancia.
Sua mae, invadida pelo cuidado, pelo amor e carinho, mantém-se em relac&o,

respeitando seu filho. Unindo a isto, a beleza excitante de ser mae.
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O desenvolvimento cognitivo, motor e social cde Topazio, reflete o bom uso
da visdo residual que possui. Chen, Friedman, Calvello {1991), afirmam que a
crianga com deficiéncia visual aprende a conhecer o mundo exterior, quando sai com
seus pais e/ou outros familiares. As primeiras saidas podem ser realizadas no
grintal, no jardim, na rua, na casa de parentes e amigos. E isto constitui um fator

valido para o caminho a socializagao.

Ly diz ndo, diz que guer, fala beas diveitindio, ta cont foue se
1do fa.

Hlae de TFopazio

A mée, atraves da fala acima, revela momentos de dialogo com Topazio.
Atuando como sujeito da relagéio, o menino profere a palavra-principio EU, quando
verbaliza com a mée sobre suas necessidades humanas basicas, como a fome. |sto

demonstra um processo de reciprocidade, refletindo a existéncia humana.

Ioof ela fula, 30 que a gente nan entende.

Baba de Safiva

Safira tem cegueira devido a retinopatia da prematuridade, como ja foi
relatado antes. E valido salientar que apresenta atraso no desenvolvimento e neste
estd incluida a linguagem, devido & uma inconstancia de atitudes de estimulacéo no
lar. A baba mostra que Safira utiliza a fala, como canal para o didlogo, porém. nao
consegue se fazer entender. Entretanto, isso ndo implica na inexisténcia da relacéo
EU-TU, pois esta & evidenciada pela doacéo e reciprocidade mutua, envolvendo

gestos e a comunicacgéo pre-verbal.

Bruno (1993) refletindo sobre Plaget, no aspecto da construgdo da
linguagem, relata que esta depende da capacidade que a cri;"r'hga adquire por volta
dos dois anos em média, de distinguir o significado do significante. A construgéo do
sistema de significacéo de inicio, vai depender da capacidade da crianga de agir e

de perceber suas proprias ages e as dos outros, para depois imita-las. Nesse
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contexto, a presenca de uma pessoa com quem a crianga possa identificar-se para

poder imitar e construir seu sistema de significacéo, faz-se necessaria.

Portanto, é imprescindivel que a continuidade do processo de estimulacéo
sensorio-motor no lar exista. A falta de vivéncias, a pobreza de informacgdes, levam a

uma pouca acao e reacdo e ao aparecimento de maneirismos.

fonnf ele {pad de Safiva) elrvnve nwen do pagpad ¢ ela dice moea.

Bahd de Sufivra

A baba exibe, de forma.clara, o encontro entre pai e filha, o pai, com toda
a sua alegria e aconchego, trata a filha carinhosamente; e esta responde imitando-o,

demonstrando a relacdo sujeito-sujeito.

E preciso que a construgdo da linguagem de Safira seja observada e
analisada tanto pelos familiares, quanto pelos profissionais, pois conforme afirma
Bruno (1993) ndo havendo atividade funcional significativa, ausenta-se a fungéo
simbdlica e a linguagem, levando somente & fala reprodutiva que se encontra em

muitas criangas deficientes visuais.

» Estimulagao no lar

£ o processo de {apidagdo se processa em todo lugar...

A tematica exibe o comportamento de familiares estimulando a crianca de
varias formas, num processo natural de interacio entre seres humanos, gue buscam
0 encontro. Esses momentos refletem a forma como interagem a familia e crianca,

enfatizando a estimulacéo fora das sessbes de estimutacdo no NUTEP,

Wasnos, Rudi, bate palpia.

cifod de (Rudi
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A crianga com deficiéncia visual, precisa muito da ajuda e estimulo das
pessoas que lhe rodeiam, para que the sejam fornecidos subsidios para uma vida
mais harmonica. Este processo deve se dar o decorrer das relactes inlerpessoais,

seja no nucleo de estimulagao, no lar, na escola.

Na fala acima, a avd de Rubi se encontra na posigao do EU e Rubi do TU.
Ela o estimula a bater palmas, objetivando sentir a alegria de ver o neto se
desenvolver no aspecto motor, cognitivo e social. A familia precisa sentir e ver o que

a crianga € capaz de fazer. E obtendo uma resposta positiva, a alegria e irradiante.

Segundo a APAE (1985) nessas situagdes em que a crianga consegue
realizar uma tarefa proposta pelos que the cercam, deve-se elogia-la e beija-la. pois

iss0 servira de estimulo para repetir a acao outras vezes

St eoloco ela na vede, dow bringuaedos pra ela beitear,

Beha de Safiva

St beineo cone ela de dringredo.

Bl tle Safiva

A baba exibe momentos de relacdo, quando fala com Safira sobre a
brincadeira, pois na verdade, este & o jogo da inter-relacado. Segundo Furiato (1997),
0 brinquedo terapéutico permite que a criangca exponha seus sentimentos e

necessidades, assimile novas situacdes, compreendendo 0 gque existe ao seu redor.

Enfocando a crianga com deficiéncia visual, existe a necessidade de
utitizar recursos para a estimulacdo dos outros orgaos sensoriais. O brinquedo é
parte essencial e deve ser trabalhado jurto a esta crianga de forma organizada
Bruno (1993), afirma que ha criancas que precisam apenas lér acesso aos objetos
para brincar espontaneamente, outras entram em verdadeiro panico, quando estdo
em contato com objetos diferentes. Quando a baba esla utilizando brinquedos com
Safira, estd existindo a relagdo dialogal, visto que, a brincadeira & vital na sua
cotidianeidade.
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s

Qreanido eda $d comr o auae dela cosmendo, guande en clivgo elua
seate ¢ vi logo, ela sende que e 10 poe peciof..f elu nefa alguma

L0,

Babda de Safire

e gosio de brineas cosse ela, vlo ndo of, s pereche a peisou,

LS4 £,

Baba de Sufiva

A babd, através do encontro, exprime a sensibilidade diante da crianga
deficiente visual, revelando o seu bem-estar oriundo do “estar com”. Esse “estar
cow”, @ refletido quando a baba diz gostar de brincar com Safira, mesmo esta néo

tendo a visao dos olhos.

Percebe-se que, na sua simplicidade, ela capta o momento de relagéo.
ilustrado pela sua consciéncia da percepcédo que Safira tem para identificar-se e

comunicar-se com outro. Nas duas falas, ela emite o conhecimento da ocasido em
que Safira "vé" as outras pessoas da sua forma singular, utilizando 0s outros orgéos

dos sentidos.

4.2 2 Instaurando o Mundo cdo Isso

Buber diz que o ISSO é essencial na vida do ser humano, mas nédo & o
sustentaculo ontoldgico do inter-humano. As relagdes EU-TU e EU-ISSO sdo
dindmicas e entrelagadas. Portanto, 0 1SS0 é necessario para o viver, pois, através
dele, pode-se conhecer o outro através das relagdes EU-TU vivenciadas no
passado. Os modos de existéncia do ISSO sdo resumidos em dois conceitos a

experiéncia e a utilizac&o ou uso.

0 enfoque da relacdo EU-ISSO, abrange os familiares e suas criancas
com deficiencia visual. E, apds analise criteriosa do conteudo das falas, culminou em

duas tematicas; diagndstico e tratamento.
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» Diagnostico

£ na lapidagéo é preciso compreensao...

A tematica Diagnodstico emergiu das falas, explicitando o comportamento
e sentimentos dos familiares diante do quadro de deficiéncia visual de um de seus
integrantes, ainda tao desprotegido e imaturo no mundo, mas uma caixinha de
surpresas que comove todos que estdo ao seu redor com a sua pureza e

simplicidade - a crianga.

A freadshia} Aae disse que viia cdivnte dein fulow que 6 gorgus
ele passon madto teaipo sa neabadora, Depois, oubra pessoa

fadou que eea pov cansa do oxigénio. Cle fen vetinopatia,

Hae de Rubi

Analisando esse instante da relacdo, a mae de Rubi expde o diagndstico
de deficiéncia visual, inclusive destacando as possiveis causas, como o uso da
incubadora e do oxigénio no periodo de internacdo. Em seguida, diz de forma
segura que o filho tem retinopatia, portanto é conhecedora do diagnostico
oftalmoldgico. Embora sendo consciente da deficiéricia visual, demonstra ndo ter a
verdadeira certeza da influéncia da oxigenoterapia na alleracdo visual, visto que,
apreendeu esses conhecimento através de opinides de pessoas conviventes com

sua méae e, nao diretamente, de profissionais atuantes na problematica.

Segundo Phelps (1993), retinopatia da prematuridade (ROP) & uma
desordem do desenvolvimento dos vasos sanguineos da retina em criangas
extremamente prematuras que pode cicatrizar (regredir) completamente ou deixar
seqUelas desde uma miopia leve, até a cegueira, devido a descolamento da retina.

3

-

A mée se posiciona nessa relacgdo como um EU, e Rubi como um 1SSO.
pois toma-o como um objeto e discuie sobre o seu diagnodstico através de relagdes
passadas com outros membros da familia. Rubi, nessa época, estava com quatro

meses de idade, iniciando o tratamento de estimulacéo precoce,
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foof du lfinug nex ela fa miédiea) disse que ele faoa eoin

velinopalia gran 0,

Hlie de (Rydd

Na fala acima, a mée de Rubi ja apresentava um conhecimento do grau
de retinopatia, porém n&o demonstra saber o que isto significa, quando se analisa
pelo aspecto de profundo agravamento da visdo. Novamente, ela se coloca numa
refagdo EU-ISSO, tomando um posicionamento de cobjetivagdo quanto  ao
diagnostico do filho, repassando uma informagéo recebida do oftaimologista quanto

ac estagio da retinopatia.

O Comité Internacional de Estudos da Retinopatia da Prematuridade
afirma que o individuo com retinopatia grau 1V, apresenta apenas percepgéo dos

vultos. (Rocha,1987)

Na avaliagéio em termos de classificacio evolutiva da doenga,
Dantas(1989), relata que existem cinco estagios: estagio | - dilatacéo e tortuosidade
dos vasos retinianos com ou sem hemorragias e com neovascularizagdo precoce na
extrema periferia, estagio Il - o mesmo quadro vascular, acompanhado de ligeiro
edema periférico e hemorragias, com ou sem alteracées vitreas; estagio Il - mesmo
aspecto, acrescido de descolamento retiniano periférico; estagio IV - grande

descolamento periférico; estagio V - descolamento total.

B¢ wrr Hoesse e gravider  saidic, efr wdo  Hhedia naseido

presadure, ele sdo Hafia aaseido rost esse prodieiia,

e de (Beedd

Rubi nasceu de um parto prematuro e gemelar, por isso necessitou ficar
internado numa UT! neonatal por varios dias e em uso de Eingeﬂot@rapia, tendo
como consequéncia a deficiéncia visual por retinopatia. A mae carrega um
sentimento de tristeza e revolta. £ nessa relagéo deixa bem claro que a ocorréncia

da deficiéncia visual do filho se deve principalmente a uma gravidez nédo-saudave).

]
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£ sabido que no decorrer da gravidez, o bebé precisa de amor, carinho e
uma boa assisténcia nutritiva e também psicoldgica, que é repassada pela méae.
Enfatizo aqui a relevancia do papel do genitor, que & fundamental, principaimente no

aspecto psicologico para auxiliar a mulher no decorrer da gestagéo.

A mée de Rubi mergutha no mundo do ISSO, colocando como uma das
principais causas da deficiéncia visual, 0s maus tratos recebidos por ela durante a

gravidez pelo companheiro.

cAlt, e ehorei vudto, CfFiqued pensando se suea §ilfio ia wve o
~ £ ) . a ’ . . »
0610, St Flgued asadin wadto elvadecdi, assisne eonno ¢ e se dix,

dere vt desvspera {d aa sada da doutora, vi esdeed v pisden.

Hie de Redded

O impacto de uma mée, um pai, ou mesmo outro familiar diante da
revelagdo de uma alteragdo organica grave, & grande e triste. Quande esta
alteracéo, localiza-se no Orgéo da visdo, revela-se um grande medo pelo fato de ndo
existir & condiggdo de enxergar as coisas do mundo com os clhos do corpo .Como
todos os pais anseiam por filhos sauddveis, a situagéo oferece instantes de choro e

amargura.

Marques (1995), relata que quando ocorre o nascimenta de um filho, as
expectativas e o medo estio sempre presentes. O fitho pode ser belo ou feio,
'normal ou anormal’, saudavel ou doente, representa sempre um marco na vida de
seus pais. A familia nunca mais sera a mesma apds 0 nascimento, e precisa
perceber que 0s seus caminhos podem se tornar mais ou menos dificeis de acordo

com a aceitagdo e superacao, dos problemas advindos da caminhada em parceria.

Nesta relaco, a mae assume o papel do EU querd um sujeito de uma
experiéncia. Relata a sua reacgdo frente ao conhecimento do diagndstico de
deficiencia visual de seu fitho, ou seja, um fato do passado. Retrata muito bem o
desespero que vivenciou, ao saber do diagnodstico de Rubi. Num determinado

momento, surgiu a ndo-aceitagdo, a surpresa de saber que o seu fitho n&o vai poder

L
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enxergar como as outras criangas. O choro surgiu como uma forma de exteriorizar a

tristeza contida em seu intimo.

Os profissionais que s&o responsaveis pela revelacédo do diagnostico,
devem dispor de cautela e autenticidade, esquivando-se de procedimentos que
déem margem a falsas esperancas. Precisa estar munido de sentimento de

humanidade e ndo de piedade ou superprotecéo.

Koo wo dnicio que en soube, e figued sef i, erc Lo diferenie, vo
figueed gaadng conwo se fosse wan feaaaforao qo nainfia oida, §...f ve
prenisef gue i aeahar quoando e disseras,

e e cheiivia

A fala acima ilustra a relacdo EU-ISSO, tendo como EU a mde de
Ametista, onde revela a sua reacéo ao saber do diagnostico de deficiencia visual da
fina. E um momento em que ela descreve essa sua vivéncia, mostrando  profunda

reacéo e o impacto sentido na fase inicial do problema visual,

Whaley & Wong (1989), afirmam que as reacbes da familia incluem
primeiramente um choque, depois o ajustamento, Podendo ocorrer rejeigdo e
aceitagéo, e em algumas circunstancias, o confinamento da crianga num ambiente

gue nao seja seu lar,

[oood povipe sefinopaiia niao precisa inovsior de wsar oedos.

Hie de clsretist

A mae de Ametista demonstra nessa relacdo EU-ISSO, o que
compreendeu e assimilou quanto a situacdo visual da fitha, A apreensdo do
conhecimento da ndo-necessidade do uso de oculos, como n’:@éﬁdﬁ corretiva frente a
retinopatia. Ela conseguiu organizar em sua mente a complexidade do progndstico
de sua filha, relacionando com o tratamento por dculos, atraves das experiéncias do

passado envolvendo o assunto. Nessa oportunidade. ela mergulha no mundo do
1SS0,
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Hao sl porgue ele eata wising, gosiavia g alyguéne sne diviesse,
(Mo sed povgue que e & aasdi, tewn genfe o fomiidio gue wsa
dewdas, ad se for por 550,

Sae de Pvonaate

Nessas relagdes EU-ISSO, a mae de Diamante explicita o néo-
conhecimento do diagnodstico oftalmoldgico, porem ela tem consciéncia de que seu
filho tem deficiéncia visual. Exibe um questionamento acerca de alguns membros da
familia usarem dculos, mas deixa claro a caréncia de informacdes sobre a causa da

alteracdo visual.

"A comunidade em geral e mesmoe a fawmilia nem sewmpre tem o
eselarecimento  necessdario a uma atitude apropriada para com as pessoas

cegas on deficientes visuais” (Gil e Andrade,1989:13)

Caracterizando a relacdo sujeito-objeto, esta o othar da mae quanto a
questdo do diagnostico de uma forma reflexiva e, transcendendo o seu eu a si
measmo, recordando as relagdes passadas, visto que 0 1SS0 é posterior ao processo

de relacg&o EU-TU ,ou seja 0 encontro entre duas pessoas.

Quusdo o Diamanie ficow evone problenia, e acfio gque o e

espnso & ordpado, ele vy aralfvaton viiito dusissie o granidez,

e de Ditszraarte

Conforme a fala acima, a mae expbde de maneira transparente seu
posicionamento guanto a causa da deficiéncia visual do filho. Destina a culpa acs
maus tratos durante a gravidez pelo esposo. A situacéo foi vivenciada e avaliada
pela mée, a qual fangou um olhar carregado de raiva e emogac, porem objetivo e

com auséncia de reciprocidade.

E importante ressaltar que alguns casais costumam trocar acusacoes.
tentando encontrar algum culpado para a situacao que estéo enfrentando. Os pais e

a sociedade esperam ansiosamente pelo nascimento de um bebé& sem anormalidade

e N R
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e/ou alteragdes organicas, e essa ansiedade leva a uma culpabilidade nos pais
quando este é portador de alguma deficiéncia. Afinal os pais sao os individuos que
estdo diretamente ligados a fecundacgdo, crescimento intra-uterino, nascimerto e

crescimento do filho.

i . - - » - " -
O gure ele tenin, e a0 quee ela Lesst posiea 0isao, $30 i v1 sed, 11d0
s#f qereasidos geaus de olsae vl Fear, pies v sed e fend poseo,

SHite de Sadira

A mée de Safira demonstra, atraves dessa fala, 0 seu saber, embora
rudimentar, sobre a situacdo visual de sua filha. Na ocasido desse relato, Safira

contava com guatro meses de idade.

O 1SS0 envolve a utilizagdo do conhecimento adquirido durante o
encontro, o face a face, de uma relacao entre seres. um tomando o lugar de EU &
outro de TU. A mée usa o seu entendimento sobre a problematica e atua como o EU
dessa relacdo EU-1SS0O.

r + . ;
Eder fesar powes pivio por crusa da pressaineidade, {0 poe fora
fava fudo perdeito adé, interno faltaoa desenoolove o vestindio de
adgrnag eodsa, endin & poy (330 qrie #lu e poen visian.

Hie de Sufira

Novamente a mée apresenta-se numa relagdo de coisas e objetos. O
objeto que se insere é a crianca, onde 0 enfoque @ o porqué de sua baixa visdo A

mé&e o analisa, ressaltando a prematuridade de uma forma consciente e objetivante

Essa relag@o EU-ISS0 & posterior ao encontro da mée com a medica

oftalmologista, onde foi alertada sobre o possibilidade de Safira enxergar ou ndo.

<A, vor fiqueed quaito deide sube, fiquei surpresc, figued conr snedo
diles siro esvwerger, Joof. ar sed de Ui do hospital eliorandeo.

e de Sadiva
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As reacgdes frente ao diagnostico de deficiéncia visual, relatadas na fala
acima incluem a tristeza, o choro e o medo da perda total da visdo. No instante em
que a mée relata a situagdo vivenciada, atua como um EU da relagdo EU-ISSO.
onde a mesma mergultha no mundo de coisas e objetos, manifestando as

caracteristicas de sua reacdo frente a noticia do diagnostico da filha.

Lar arelro gue ele fanahidn € padéito dified!, tesr o caso defe pao ter
. odafe Do,

e e TTopeinio

A relagao EU-ISS0 esta presente e a mae de Topadzio o analisa atraves
de uma “fupa’, caracterizando-o como um menino dificil devido a sua baixa viséo.
Assim ela relata o conhecimento de que o filho tem deficiencia visual. Apssar da
méae saber do diagnostico do filho, demonstra uma caréncia de informagdes mais

acuradas frente a problematica.

L oo gue elu & bemy dives conmo vmia erinsiea o, s wio
oefo s desneds frdo eone vla.

Budt de Sadiva

Nessa circunstancia, a baba atua como um EU, analisando Safira como
um 1SS0 no contexto da convivéncia didria. A caracterizacéo da normalidade,
advém das atitudes comuns a todos os seres humanos, envolvendo as suas
necessidades humanas basicas, pois Safira brinca, come, chora, necessita de

carinho, sorri e abraga como qualquer outra crianga que nao tenha deficiéncia visual,

Para Costa (1992:9) "Normalizacde significa ter liberdade de escolha,
desejos respeitados e considerados. Nermalizapdo significa viver numa casa,
como outra (ualquer, nuwma vizinhanga qualquer, ¢ ndo com 20, 50 on 100

n

outras pessoas, isolade do resto da comunidade{ ... T
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A crianga portadora de deficiéncia visual tem condigbes de atuar no meio
em que vive de forma produtiva, realizando atividades da vida diaria, estudando em
escolas especiais ou em escolas comuns. E isto val depender do grau de
complexidade e eficiéncia visual. Com o decorrer dos anos, ela vai ser capaz de
trabalhar, de constituir familia, de atuar na sociedade como um ser que, apesar de
ter uma deficiencia num orgdo de extrema importancia para  a percepcao de uma
infinidade de coisas no mundo, tem aptiddo, pois & um sujeito imbuido de

caracteristicas de um ser pensante, um ser humano.

food 0 wiere §illio poderia fer owleo  probivace, as e adio

fuaerive gqae vle 1do enyergasie.

e e Bold

Quando a familia espera o nascimento de uma crianca, a expectativa &
centrada numa crianca saudavel. A existéncia de alguma deficiéncia, seja ela psico-
motora ou visual, deixa os membros da familia abalados. Krynski et al (1993) afirma
gue a inteligéncia, 0s aspectos fisicos & morais sdo elementos importantes e
desejados por todos. Se estes elementos, ou pelo menos um destes elementos, nao
se incorporarem no padrao da sociedade, a crianca podera ser vista com indiferenca

ou preconcsito.

O fato da visédo ser um elemento importante para a percepcéo das coisas
visiveis do mundo, a sua deficiéncia acarreta nas pessoas uma grande sensacio de

perda.

A mae de Rubi nesse processo de relacdo EU-ISSO, reflete o medo do
filho apresentar alterac@o visual, langando inclusive o aparecimento de oulros
problemas mas ndo o visual,

Loga 100 eonteco e 1o Guesia adsriti, vre teln ceeitane, g

qpaee erqq easlige de Dews, snus depois ear qeeiied.

S e Feadi

]
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Na fala acima, a néo-aceitacao inicial da deficiencia & nitida

considerando o acometimanto visual do filho como uma punicéo divina.

Fonseca (1995:212-213) afirma que "A revofta pessoal, as lamentacies
prolongadas, as auntopunigbes divinas e os prantos frustracionais podem ser
reduzidos e transformados em atitudes pesitivas e abertas, proporcionandv a

crignga um envolvimento afetive ¢ emocional ajustade”

O acompanhamento dos familiares pelos profissionais & de extrema
importancia, pois estes seréo capazes de ceder orientagdes quanto ao convivio
diario com sua crianga, os pontos a serem trabathados com mais énfase visando &
socializag&o. Com o passar do tempo, os pais vio acompanhando o crescimento e

desenvolvimento do filho, que & essencial frente a aceitacdo da problematica.

A prdpeia faradia saanga do meendn, ve g poderia ajudar,

SRLALS F20LL) s

e de Tanite

A fala acima demonstra o EU, sendo a mée de Diamante; e 01550, a sua
familia. A forma de olhar externamente da mée, para identificar a reacdo da familia
perante a deficiencia visual de seu filho, é caracterizada pela falta de ajuda e

sensibilizagdo quanto a deficiéncia visual,

Visualiza-se a grande influéncia que a familia pode exercer sobre a vida
de seus componentes, pois sendo ela, a ceélula mater. todas as situagbes que dela

surgem, podem repercutic de uma forma auxiliadora ou repressora.
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» Tratamenio

& as pedras sdo trabalhadas. .

A temalica tratamento, que emergiu do conteudo das relagbes, mostra
como os familiares em estudo interagem com o processo de acompanhamento,

evolugdo ou involugdo da deficiéncia visual de seus filhos.

Através do relacionamento com 0 I1S50, com o mundo externo, eles

aplicarm um certo tipo de analise da sua vivéncia, frente a esta tematica.

(Reahi wgora vad wsar dewdos eone dods, graes, porgue i coloeando
o no o,
e de Rulii
E sabido que as criangas com deficiéncia visual pedem apresentar certos
movimentos  corporais  repetitivos, como forma  de  auto-estimulagédo, a que

charmamos maneirismaos,

Consoante  Bruno(1993), algumas criangas com  deficiéncia  visual
apresentam  movimentos préprios e particulares. Esses maovimentos  incluem:
balangar o corpo e a capega, agitar os bracos, movimentar as méos frente aos othos,
esfregar as maos, apertar os olhos, como forma de comunicacéo e expressio de

seus sentimentos, emogdes e tensdes,

Observando e analisando a fala da méae, deixa claro e translicido que
Rubi esta apresentando esse maneirismo. A feicdo exterior em que ela demonstra
esse conhecimento, coloca-a na posi¢do de cognoscente, ulilizando Rubi como
objeto. O uso do dculos € uma medida de tratamento, frente aos movimentos de

apertar 0s olhos e a mée e consciente disto. Portanto dabedora do verdadeiro

objetivo deste.
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E importante salientar, que ndo se deve pensar de forma ma, quando
relata-se que a mae esta a olhar o filho como objeto. Como ja dizia Buber, a refacao

sujeito-objeto € necessario na vida do homem.

[A il
e oad vecagerar pefo menos g pouguindiof..]

Ao de Feild

Rubi faz estimulacéo precoce desde os primeiros meses de vida E a
méae revela a esperanga da melhora do quadro visual. Observa-se, nesta fala. que
existe a necessidade da identificacdo de uma evolucdo da capacidade visual da
crianga por parte da mée, por mais pequena que seja. E valido citar que, no caso de
Rubi, essa melhora é ilusdria, visto que j& se encontra em estagio avancado de

retinopatia.

o wresiiia nio fo fiear hoa, adao findue possihiidade de fieas boa,
g0 210y grae e fleesse o fratunienio delo noviad oo f oo Hafia
DR eeeilo, a0 i taae dedos.

Aide de eAsiediséa

A mée de Amelista revela, claramente, o seu papel de agente
cognoscitivo neste relacionamento. Ha um distanciamento da mae e da filha, nessa
ccasiae, e a mae exterioriza 0 seu pensamento sobre 0 seu conviver & sua opiniéo
formada a partir de relagdes EU-TU vividas. A consciéncia do prognoéstico de
Ametista @ nitido em sua mente, contextualizando que masmo que o tratamento de
estimulagéo precoce continue, a vis@o ndo existira. Portanto, Ametista € cega e &
medicina ainda n&o descobriu uma técnica cirurgica, ou outras medidas de correcao

visual que venham a sanar parcial, ou totalmente, a cegueira por retinopatia.

Existern pesquisadores que estudam a crioterapiarbu terapia do “laser.
visando a uma diminuicéo da progressdo da retinopatia, mas ainda ndo se chegou a
cura. Nao se pode esquecer gue a retinopatia esta ligada a fatores como. a
prematuridade; o baixo peso ao nascer; 0 uso de oxigenoterapia; necessitando de
atuacao dos profissionais nos niveis primarios,  secundarios e terciarios;

O}
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evidenciando um quadro complexo, quando se fala em diminuicao de sua incidéncia,

principalmente em paises com condi¢des socic-econdmicas desfavoravels.

Jond depais ele nai mie evdpar, pecyuntas povgue e eq Foafra
dediwado o Peataraesiio, o $frafaeaenio de qresiding, se oo aeending
féewise bont

SHite de cArriefinte

Nessa oportunicade de relaggo, a mae mostra © esposo como o objeto.
pois dela emerge 0 medo de ser culpada, se naoc continuar o tratamento de
Ametista. O pensamento no futuro, sempre e entremeado de sentimentos de
asperanga na melhora da visdo, Mesmo a mée sendo consciente da cegueira da
filha, surge o questionamento da cura e ela poderia se sentir culpada, se fosse um

agente de anulacao de oportunidades, para que isso acontecesse.

Na fala acima, a mée utiliza uma “fente de aumente’, para enfocar a
reacdo do esposo frente a descontinuidade do tratamento e deixando o fardo pesado
nas costas apenas da mée, pois se ela ndo levasse Amelista, ninguém a levaria,
pois ele n&o costuma comparecer ao nucleo,

Marques (1995) diz que existem diferencas entre as percepcoes e
reagbes de mées e a de pais perante a situacdo de ter filhos com alguma deficiéncia.
A méae apresenta-se mais licida e se o pai aceita, com resignacio ou serenidade, a
deficiencia do filho, & quase sempre ao preco de uma culpabilidacde enorme como

pal, como homem,

Quando et a0 posso en ligo woisaado qus eie wan posio odr
{"Hirelep de Sativnadacao Fescoee),

B sexiodefva e en wio venfio (Hiclva de e%i.;h'mu{m'r}n
Dreccee) ear sinto & fultu, sie da wea foipaeitoein fioay et casa.

Hite do Topaaio
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Nas falas acima, a mae retrata a sua responsabilidade com o tratamento
de estimulacdo precoce no contexto da assiduidade. As vezes, ndo comparece por
morar fora de Fortaleza, o que dificulta a assisténcia a Topazio, duas vezes na
semana, como acontece com as outras criangas do nucleo. Analisando seu proprio
comportamento, diz que quando ndo comparece ao tratamento, acha estranho, pois

fica impaciente ao ficar em casa, sendo costume sair as sextas-feiras.

Diante do quadro desta crianca, observa-se a dificuldade existente para
sua permanéncia no tratamento de estimulacéo, devido a uma falha no sistema de
saude que ndo oferece condigdes para a ampliagdo do numero de instituicbes
responsaveis por este tipo de tratamento. E preciso que haja um deslocamento da
cidade da mae até a capital, onde revive toda semana o stress de uma viagem longa
e cansativa.

Veitzman (1988) afirma por intermeédio da UNICEF, que 80% das criangas
com deficiéncia visual sé&o pertencentes ao Terceiro Mundo e existem negligéncias

guanto a sua orientacéo e treinamento.

& frabalfioso, sd enn a genfe foda seoranna fa oegai ((Hieleo de
Sadinnnlaeio Pirecocr).

Adee dde O aqarte

O tratamento de estimulacéo precoce exige que os familiares das criangas
assistidas sejam pacientes, apresentem espirito de perseveranca e comunhao, para

que o objetivo seja alcancado.

A importancia do comparecimento da crianca para as sessdes de
estimulacéo, dependem essencialmente de seus familiares. £ preciso a assiduidade,
pois &€ um acompanhamento em que os resultados aparecem a longo prazo. e a

3

avaliacédo deve ser continua.

O 1SS0 na fala acima é caracterizado pelo tratamento e a mae e
f

Diamante atua como o EU da relacéo, mostrando o esforgo para a continuidade do
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acompanhamento. A mae mostra o quio & dificil & trabalhoso comparecer toda

semana ao nucleo de estimulacéo.

Esse relacionamento ndo envolve o face a face, a reciprocidade. Ha uma

auséncia de relacdo sendo um momento de clara objelividade.

(o, vras o Diaeante, ele j¢ teoe plov. Fhoie ele fi 0é. [0 f logo
e ele naseenr ede win oia, ele offtana s wssiee pra oins.
A viste do que e vi 0 Déiancasde, s aedio v grande selliora nele,

e de T arate

O tratamento de estimulacdo precoce abrange uma quantidade variavel
de tecnicas e procedimentos que objetivam o crescimento a nivel afetivo, cognitivo e
social da crianga. Existe uma estimulacdo sensorial que ajudara a criangca a
desenvolver suas potencialidades e conhecer suas limitagdes com ajuda de seus

familiares e dos profissionais que the assistem.

A mée, alravés da sua observacéo diante da melhora do fitho, que
frequenta as sessdes de estimulagéo visual, exibe através de sua atuacéo como
sujeito nas falas acima, o contentamento. Ela olha o seu filho como um objeto, pois &
uma oportunidade de enfatizar o seu pensamento critico sobre a melhora do

comportamento visual,

A estimulagdo visual é utilizada como método de treinamento e
reabilitatério em criangas e adultos com visédo subnormal residual, onde o objetivo se

cenfraliza no mefhor uso desta visfo remanescente. (Barraga apud Veitzman, 1988)

rceasredo e cosswesed o pdy pra ei ((Mieleo e Sadinuddacan
Drecoes}, i fud wcedasdo niads,

Hiae de Safira

Na fala acima, a mée explicita a correlagédo da sua ida ao nuicleo de
estimulagéo para acompanhar sua filha e a aceitacdo no que concemne a deficiéncia

b
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visual. O tratamento no nucieo é visto como um 1SS0 e a mée o tem como um fator

positivo na caminhada para o conviver com o tema cegueira no seu dia-a-dia.

Para que o familiar possa desenvolver no seu dia-a-dia 0 processo de
aceitacao, ele vai passar por etapas bastante dolorosas, advindas da surpresa da
deficiéncia visual. Nesse enfoque, o papel dos profissionais deve apresentar-se
como um arcabougo de orientacdes, envolvendo os aspectos de afelividade,

compreensdo, respeito e estimulo das potencialidade da crianga.

Se a gentfe aio frowaesse pea ed {(laeleo  de SsFimradaeiio
Phrecoce), o gende sabica que ela veq novaied, sy 0do erivergasse
faserhéne,

Rabit e Safira

A baba refere a condicdo de normalidade frente a ida de Safira ao
tratamento de estimulacéo precoce, considerando que, se a crianga ndo fosse cega.
ninguém notaria diferenca alguma. Nesse instante ela atua como o sujeito e Safira é

vista comao um ISS50.

A deficiéncia visual pode ser uma deficiéncia gue ndo traga marcas fisicas
externas, pode até passar despercebido. Assim come qualgquer outra crianca, a
portadora de deficiéncia visual desempenha atividades como locomogéo, linguagem,
atividades da vida diaria, dentre outras, desde que receba tratamento de habilitaco

para pleno desenvolvimento de suas potencialidades.

Lar 1160 quesia sials oiv g od ((Hieleo de Cadicrnlaeao Precoee)
grea frequeniae o fisiolerapia, disse gue aio vindia wiads,
Hlie de cAmietisén
K

Quando a mae cita a vontade subita de ndo mais levar sua filha para a
fisioterapia, retrata o momentc em que ocupou o EU da relagdo EU-ISSO.A nao-
aceitacéo diante da gravidade do caso de Ametista, incitou a um abandono do
tratamento de estimulac@o precoce. Foi aquele instante de desespero e de choque,
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que caracterizou o impacto do familiar, frente ao conhecimento da irreversibilidade

do diagndstico, ou seja, a perda da visdo.

Com a certeza da irreversibilidade, os pais necessitam de orientacdes,
pois podem sentir-se fracassados diante da situacdo do filho, e ndo persistirem na
estimulacado visual, caracterizando o abandong do fratamento. Nesta situacdo, a
soclabilizacao deve ser enfocada. Amiralian (1990) diz que o objetivo do processo
de educacao e reabilitagio do deficiente visual, ndo é transforma-los em videntes,
ou impor-lhe conceitos, padroes e valores dos videnles, mas compreender as
limitagbes causadas pelo déficit organico, analisar as condicbes ambientais,
familiares e sociais que facilitaro o desenvolvimento e ajustamento e uma

consistente integracéo.

L bodo ela ao ciio el flea lamdendo o oo [...] ¢ qrando e
boto bringuedo, ela fue & flear cwladu ¢ {nsade o edico. < e
fere 2230 flear 110 oo né.

Rkt de Sadiva

Faz parte da orientacéo para estimulacéo da crianca, o contato com o
solo, que permite o inicio da locomocédo autbnoma e a exploracdo do ambierte. A
baba avalia a atitude de Safira quando colocada em contato com o ¢chdo, que ¢ tdo
necessario, para que a crianga conhega o espaco fisico que a cﬁircunda. Safira
apresenta reacgdes de lamber ¢ chéo, ndo reage ao brinquedo e permanece calada,
deixando nitida sua introspeccgdo, medo e auséncia de estimulacéo. Constata-se que
a estimutagdo ndo esta sendo continua no tar e a baba pracisa ser mais orientada,
pois na auséncia da mae que trabalha fora, assume a responsabilidade do cuidado

diario da crianca.

Consoante Neto (1996:29) “Achados recemies mdstraram claramente
que snde é o fato de a wmdéde trabalhar ou wio trabalhar que importa para o
bem-estar da crianga, was sim os tipps de cuidados substitutivos que fhe

sdo dispensados”
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O tempo utilizado pelos profissionais no servico de estimulacdo é
pequeno e restrito a duas sessdes por semana, com duracao maxima de uma hora,
evidenciando-se assim, o imenso papel dos familiares no lar, no que conceme a

continuidade e eficacia do tratamento.

4.2.3 A Relacdo NOS - O Espirito de Comunhao Presente

Eeam aznis, verdes, violstss.
Yormelhas, brancas ... s6 luz.
Estavam ali, o ofarseidas.

Apenas ssparavam o meu olhar.

Durante todo o processo de convivéncia enfre as familias e suas criangas
com deficiéncia visual, observa-se as reacbes de impacto inicial, quando do
conhecimento do diagndstico. Porém, com o passar do tempo e com o processo
relacional e dialdgico entre os seres humanos envolvidos na problematica, vai

surgindo um ajustamento até chegar em aceitacdo.

Para atingir a aceitacdo, que vem acompanhada de uma sensacao de
estar melhor, os individuos necessitam do contato estreito, auténtico e reciproco
com o outro. Através dessa comunicacdo intersubjetiva, do sentimento de confianca,
responsabilidade, liberdade de escolha e ajuda mdtua, culmina a comunhao.
Paterson e Zderad (1988) baseadas em Buber, afirmam que o fendmeno da
comunidade & conseguida através das relagdes do homem com 0s cutros, na familia

e na comunidade, dai advém o “nds”.

O amor, a sutileza, o respeito e a concordéancia para objetivos comuns,
refletem a unido dos homens. Buber (1974:17) diz “Aquele que habita e
contempla w0 amor, os howmens se desligam do sen e;:vmmn.f’mda confuso
proprio das coisas; bons e mauns, sdbios e tolos, belos e feios, uns apds

gutros, tornam-se para elel..1 seres desprendidos, livres, danicos, ele os

encontra cada wm face-a-face’
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Particularizando a tematica cegueira, ¢ aspecto de comunidade ou
comunhao, percebida entre os familiares reflete-se na aceitacfo e doacéo sem
limites as suas criancas carentes de instrucdes, na valorizacdo de suas

potencialidades e respeito aos limites que a deficiéncia lhe impde.

Através das falas abaixo, pode-se avaliar a profundidade e sinceridade
dos sentimentos que acompanham o amar. Os familiares lutam em comum para
viverem em harmonia com suas criangas, dedicando-se acolhedoramente com
sentimentos profundos e verdadeiros, que séo de dificil descricédo, mas abrem largas

portas e janelas para a percepcio.

it ja weeito o problend de wista dele, gracas o Dews.

Hiie de (Diviaie

cAsne ele. Lo poc aveilar ele, fi aeedto,

Hie e Redi

& difieil a gente aeeitar, depois w geote pai weeilando, da acho
qrae & {san lebanido o eada dia veds,

Hlie de clnretiste

(Mossar econnfoduein {d e cas, vise pequeno defeito dele wio
enigrade e vada, ede ¢ tao quesido, ofs ¢ yaerido por fodo
traaasecder

S e de Bachi

cAuoe Sluria, welio srnoillioso vives eose siese §illio, edve Haric
& baove denrieds,

Alae de TTopriedo

#le, e foen, fa legad, 18 voz vaew filfro ser nfto wpiado, por {310

Q0. dngrosria, o odda Jii wae per wo e,

A e (Redi
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Joof @ guadguer codsa e vies v fesdio quee eeifae ad,

SHire e Seafire

{3 peeobleiia da deficiéreia dele, 1o ¢ problsssia qracas o Dews,

Alie de (Rouhi

& i viver eova wda, ol efo agud,

Baba de Safiva

Wao teser dificaddadde nesdinni, de fedto senfion, ner comino,
sigsir eossr o pad dele.

Alize e Togriaeio

St pou dediear o weiinfia vido pra elo,

Hire de clsnetiste

04
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5 Reflextes Finais

O ser humano {uta para o aprofundamento dos seus conhecimentos e
deve esforcar-se para expandi-los acs outros homens de forma a ser um elemento

positivo na sociedade.

Com o intuito de mostrar o qudo € belo olhar para o outro de forma
humana e compreensiva, reflete-se neste estudo o othar humanitario junto a crianca
deficiente visual e suas relagbes com a familia. Consciente do ndo esgotamento do
tema estudado, mas oportunizando aos leitores interessados na area uma

experiéncia vivenciada em espirito de comunhio com todos os atores da arena.

O encontro da familia com a crianca deficiente visual, retratando o seu
conviver apresentaram-se através da construcdo de temdticas no contexto do
processo de relagdo proposto por Buber e apoiado pelas teoristas Paterson e
Zderad. Na relacéo EU-TU emergiram as tematicas creseimento ¢ desendolvimento
quando os familiares abordavam seus sentimento perante as acdes realizadas pela
crianga no aspecto cognitivo-afetivo-social e motor, estimualagdae ne lar que
mostrou o comportamento da familia e crianga numa interacéo natural como forma
de estimulagdo fora do NUTEP. Na relacdo EU-ISSO ;st tematicas foram
diagndstico e tratamento nas quais os famifiares deixaram explicito sua

compreenséo acerca da condigdo visual da crianga e seu pensamento sobre &
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evolugdo ou ndo da deficiéncia visual diante de suas realidades; na relagdo NOS foi

abordado o espirity de comunhéo, ou seja a verdadeira doagdo dos familiares.

Assim nota-se que na cotidianeidade, a familia apresenta preccupagbes
com a complexidade do diagnostico visual, o tratamento de estimulag&o visual e
motora que as criangas recebem. Demonstram claramente o impacto inicial perante
o descobrimento da deficiencia visual, suas ansiedades e expectativas. Apresentam
também de forma simples o amor, o carinho, a doacdo que britha do seu interior
emanando riquezas de fuz indescritiveis, que opera como um balsamo para as

dores advindas da presenca da deficiéncia visual.

Para chegar a esses momentos finais, a trajetdria foi imbuida de
momentos de ansiedades, conflitos e prazer. Trabalhar cont a Teoria Humanista de
Enfermagem de Paterson e Zderad fol para mim um grande desafio, pois acoplada a
escassez de literatura na area de deficiéncia visual principaimente vinculada a
Enfermagem, aparece também a guase inexisténcia de estudos com abordagem
nesta teoria. Entretanto, isso n&o foi fator de desestimulo, pois como ja falel antes, a
afinidade existente entre os enunciados desta tecria e ¢ meu pensamento foi a

minha mola mestra, que embasou todo o processo metodoldgico.

O processo de relagéo, a comunicacio, o dialogo enfatizado tornou
possivel a compreenséo do “estar com’ uma crianca deficienie visual, vislumbrar de
forma extraordinaria que o amor que lhe é dirigido supera qualquer deficiéncia que
possa vir a ter. O sentimento de amor ndo precisa ser descrilo, precisa ser senlido

coma uma forga inferior que n&o pode ser medida.

E nessa arena, aparece sem sombra de dlvida o espaco do enfermeiro,
que mostra na sua propria formacéo o zelo, a arte, a expressio dialdgica junto ao
seu cliente. E no contexto da problemética da cegueira, o é}%'fermeiro surge como
um elemento de orientagéo, estimulagéo, educacéo junto a familia e a crianca. As
atividades podem ser desenvolvidas no ambito hospitalar efou ambulatorial pois o
enfermeiro deve orientar a familia sobre aspectos pertinentes ao crescimento e

desenvolvimento da crianga e suas implicacdes com a deficiéncia visual, &
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prevencgao de doengas e vacinacgao, no ambito escolar quando alua como agente de
prevengdo e deteccdo precoce de problemas visuais, no lar através de visitas
domiciliares para o acompanhamento da crianga e familia no que concerne ao
processo de socializagéo, de realizagédo de agdes permitindo o desenvolvimento do
potencial humano desta crianca e as medidas de resolucéo frente as necessidades
que surgem no decorrer da vida, com o abjetivo de pleitear a salde fisica,

psicologica e espiritual.
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