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ResumoA presente pesquisa teve quatro objetivos: 1) identificar reacdes de mées em relagdo ao
diagndstico da deficiéncia visual; 2)identificar o responsével pela deteccdo da deficiéncia;
3)verificar dificuldades da crianca no processo de escolarizacao, e 4) verificar possiveis
contribui¢cdes de atividades terapéuticas direcionadas ao grupo de mées. Foi realizado um “survey”
descritivo com as mées de crian¢as com deficiéncia visual, atendidas no CEPRE - FCM- Unicamp.
Para a coleta de dados foi utilizado um questionario aplicado por entrevista, desenvolvido apés
estudo exploratério. Comp6s-se uma amostra ndo probabilistica, constituida por 14 maes. Entre
os resultados obtidos, com relagdo aos sentimentos apontados pelas mées em relagdo ao
diagnéstico, destacaram-se: a tristeza (71,0%); o medo (64,0%) e a decepc¢ao (42,0%). O problema
visual foi percebido por maes em 53,0% dos casos, por pediatras em 26,0% e por familiares em
21,0%. Entre as dificuldades da crian¢a no processo de escolarizacéo foram apontadas: medo de
ndo conseguirem acompanhar as exigéncias escolares (75,0%) e discriminacaoX63086n

das maes (78,0%) acredita que as atividades do grupo contribuem para o esclarecimento de
davidas, e as atividades terapéuticas contribuiram para que aprendessem a lidar com as dificuldades
de seus filhos (78,0%). Os resultados obtidos contribuiram para concluir: que os sentimentos de
tristeza, medo e decep¢@o mostraram-se mais evidentes; que, na maioria dos casos, a deficiéncia
visual foi detectada pela mae; que na opinido das maes, as criancas teriam dificuldades em
acompanhar as atividades escolares e que o grupo contribuiu para esclarecer dividas e favorecer
troca de experiéncias.

Palavras-chaveVisdo subnormal; terapia ocupacional; maes; cegueira; reabilitacdo.

INTRODUCAO Educacao. Para esta finalidade, é necessério o
envolvimento de orgaos governamentais de onde
A inclusdo no processo educacional doemanam a filosofia e diretrizes politicas, funda-
portador de deficiéncia visual (DV) atualmente mentais para a execucao desse processo.
constitui uma das metas importantes do Setor Fator antecedente fundamental a esta in-
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tegracao consiste na compreensdo da familia mas diferentes faixas etarias, trabalhando tam-
respeito da deficiéncia da crianca e de sua efetbém em alguns casos com seus familiares.
va participacao. Os atendimentos aos familiares ocorrem
Em geral cabe a familia a tarefa de deterem grupo em dia e hora pré-estabelecidos, com
minar quando, como e onde esta crianca receduracdo de 1h30min, uma vez por semafa.
berd o atendimento necessario. Os futuros paisclusao das mées no grupo é imediata a inser-
apresentam fantasias e expectativas sobre quagdo de seu filho na rotina dos atendimentos, ndo
quer filho que esteja sendo gerado. Ninguénsendo assim um grupo fechado.
pensa ou espera que algo va ser diferente do Os grupos séo coordenados pela terapeu-
imaginado. ta ocupacional da instituicdo sendo cada grupo
O nascimento de um filho deficiente acar- seguido por uma aprimoranda Terapia Ocu-
reta impacto para a familia, provocando umapacional, sendo todos os encontros do grupo dis-
desestruturacdo familiaainda que momenta- cutidos e supervisionados pela docente da insti-
neal?Esse fato evidencia a necessidade de fotuicao.
calizar na familia a atencdo de profissionais en- As atividades desenvolvidas no grupo sdo
volvidos no processo educacional. discutidas com seus integrantes, segundo o inte-
As formas de gerar apoio as familias temresse e sugestées dos membkodinal de cada
sido objeto de preocupacédo de estudos que desncontro o grupo se responsabiliza pela organi-
tacam a importancia de gerar apoio para a dimizacdo dos materiais e limpeza da sala.
nuicdo do stress favorecendo assim a propria Os materiais para a execucao das ativi-

evolucdo da crianc#. dades sao cedidos pela coordenacdo da assis-
A familia tem papel fundamental na inte- téncia da propria instituicao.
gracao da crianca com deficiéncia, mas nem A elaboracdo desta pesquisa partiu de

sempre recebe destaque em discussdes acadibservacles feitas na sala de espera, nos aten-
micas e muitas vezes passa despercebida na prdimentos terapéuticos e em outros ambientes
pria dindmica do processo de reabilitacdo. Estalessa instituicdo. Percebeu-se assim, a necessi-
questao tem sido pouco contemplada no Brasildade de mées de criancas com deficiéncia visu-
De maneira geral, essas discussfes centralizamat disporem de um espaco para abordarem seus
se na crianca deficiente e nas dificuldades d@onflitos, dlividas em relagcdo ao atendimento

sistema em recebé-las. oferecido a crian¢a, por meio da execucao de
De acordo com Silva e DesSenfamilia  atividades.
se constitui em um grupo com dinamicas e rela- Assim, os objetivos desta pesquisa sédo de

¢Bes muito diversificados, cujo funcionamentoconhecer reacdes de maes em relagdo ao diag-
muda em decorréncia de qualquer alteracao emdstico da deficiéncia visual, responsabilidade da
um de seus membros ou no grupo como um todadeteccao da deficiéncia, dificuldades da crianca
Estudos tém demonstrado que o ato deno processo de escolarizacdo visando a integra-
cuidar de uma crianca com necessidades espedo desta crianca no contexto familiar e na soci-
ciais causa estresse em familiares. O suportedade, bem como verificar a contribuicéo de ati-
psicoldgico e outros recursos tém sido apontavidades terapéuticas direcionadas a grupo de
dos como importantes fatores que atenuariam maes.
impacto negativo fisico e/ou mental na vida dos

familiares? METODO
O Centro de Estudos e Pesquisas em Re-
abilitacdo “Prof. Dr Gabriel O. S. Porto” da O tipo de pesquisa realizado caracteriza-

Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidase por “survey” descritivo, sendo realizado um
de de Campinas (CEPRE/FCM/UNICAMP), estudo exploratérid\ populacédo alvo foi consti-
atende criancas com deficiéncia visual e ou autuida por 14 méaes de crian¢cas com deficiéncia
ditiva, oferecendo estimulacao e ou reabilitacdovisual, inseridas nos programas de atendimento
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fiinfantil do CEPRE-FCM/UNICAMPTodas as Tabela 1 — Reagdes emocionais de mdes ao conhece-
participantes assinaram o termo de consentimentem o diagnostico da deficiéncia visual dos filhos.
livre e esclarecido, aprovado pelo comité de éti-

. n =14
ca em pesquisa da FCM.

Sentimentod f %

A coleta de dados foi realizada durante 0Stisieza 10 71.00
encontros dos meses de outubro a dezembr@edo 9 64,00
2007, aplicando-se o questionario em entrevist@ecepgéo 6 42,00
com mées de criancas portadoras de deficiénciangustia 4 28,00
visual, as quais encontravam-se atendidas ngulra 4 28,00
CEPRE. Impoténcia 2 14,00

Ansiedade 2 14,00

~ Raiva 2 14,00

RESULTADOS E DISCUSSAO Revolta 5 1400
Duvida 1 11,00

Buscaglia® refere que a descoberta daespostas martipias
deficiéncia do filho costuma vir seguida de senti-
mentos naturais de medo, ddesapontamento, 4 filho ou podem ser provocados pelo fato de
culpa, confuséo mental e uma sensacao geral dgy dos pais sentir-se cansado, doente ou por
incapacidade e impoténchaliteratura reporta  ggiar vivenciando qualquer estado de humor pas-
inimeras atitudes familiares frente ao fato de S@ageiro. Esses estados de primeiro plano néo si-
ter uma crianga com deficiéncia na sua “constey,jizam perda na evolucAo, regressao permanen-
lacdo”, havendo muitos sentimentos envoIvidoste’ nem um quadro patolégicratam-se, geral-
como: frustracdo, conflitos internos, culpa, Ne-mente, de reacdes que se resolvem com o pas-
gacéo, vergonha, rejeicéo e depressao, freqieRyr do tempo, ou quando se emprega alguma
temente vividos pelos pais e irm&vSAs atitu-  egtratégia para enfrentar a situacdo. As vezes,
des de cada membro da familia, frente ao proym “estado” ativado pode se manter como o foco
blema, dependem da maturidade com que verge atencéo durante varios dias ou semanas (ou
resolvendo outras questoes e conflitos. mais); no entanto, freqiientemente, permanece

~ Em relagéo aos sentimentos frente ao diyyg primeiro plano por apenas alguns momentos.
agnostico da deficiéncia da crianca, foram men- Passar por todas as fases pode ajudar na

cionados tristeza, ddvida e medo (tabela 1). Pousceitacsio pela familia do filho com deficiéncia,
cas apresentaram ansiedade, raiva e revolta, Ségfminyindo as possibilidades de instalagdes de
do que os sentimentos de decepcdo, culpa € iMspnflitos permanentes. Conforme a aceitagéo
poténcia também foram apontados. Este falgygdem resultar algumas situaces: familias que
pode ser explicado por desconhecimento dos paigcejtam a nova realidade, familias que se desa-
em relagdo as condicoes decorrentes da deficlregam, familias que buscam relativa adaptagao,
encia e sobre os meios de que dispéem para cofymjlias que aprendem a conviver com o filho.
preendé-la, também escassos. Pode-se afirmar que nessa fase as moda-
De acordo com Millef” as maes passam |igades de Grupos de Encontro oferecem opor-
por quatro *fases de adaptacdo” ao receberemynigade para que os pais possam receber infor-
o diagnaostico da deficiéncia de seus filhos, asomagées a respeito da deficiéncia, dos tipos de

bre\~/|venC|a, a Busca, Ajustamento € a Sepa- ntervencdes adequadas, além de propiciar troca
ragdo. Em geral, tais fases ocorrem nessa ofje experiéncias entre os integrantes.
dem, no entanto, podem coexistir como num pano Em relacio a variavel situaciio conjugal,

de fundo, enquanto uma ou mais fases se encogpseryva-se que a grande maioria vive com com-
tram no primeiro plano, em estado de ativacég,anheiro (86,5%). O companheiro pode ser fon-
temporaria. Desse modo, estados de primeirgs e apoio, visto que o nascimento de uma cri-

plano aparecem e vao embora, podendo ser atiyca deficiente acarreta problereapeciais que
vados por eventos ou lembrancas reIamonadogodem se acentuar na auséncia do marido tor-
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nando-se a mae Unica responsavel pelos cuida- Outro tema bastante discutido e de preo-
dos com a crianca. cupacao dos pais, refere-se a escolarizacdo das
Quanto ao trabalho remunerado, observacriancas. E importante salientar que tais crian-
se que 70,5% das mées nao exercem uma ativgas freqlientavam a escola regyancipalmente
dade com remunerada, 0 que aponta a forca dda rede publicaAs principais preocupacdes das
trabalho masculina como sendo ainda a principamaes relacionam-se ao medo de que a crianca
fonte de renda da familia desta populagé®. nao consiga acompanhar exigéncias escolares
razdes para nao ter um trabalho remunerado, dg5%) e que sofram discriminacéo devido a de-
acordo com as participantes sao: ndo encontrdiciéncia (63.5%). “Angustia, depressao, ansie-
emprego, ndo ter onde deixar os filhos e ndo perdade e desanimo, conseqiéncia da necessidade
missao, por parte do companheiro, de trabalhadas mées enfrentarem mais uma vez a realidade
fora de casa. Esse fato talvez possa ser explicala deficiéncia do filho e as limitacdes que ela
do pela deficiéncia requerer da méde uma maioacarreta, surgem quando a crianca atinge a ida-
disponibilidade, que resultaria em dificuldade parade escolar*® As maes trazem a questdo da
a obtencdo de emprego. Isso mostra que aindareparacdo dos professores, afirmando que a
em nossa cultura a mulher é a responsavel pelatiscriminagéo diminuird quando houver melhor
cuidados da crianca, desconsiderando o fato dpreparo dos educador¥s.
ter um trabalho remunerado ou n&o. Por outro Também foram analisadas as contribui-
lado, tradicionalmente, o homem é responsavetfdes do grupo para os participantes (tabela 3).
pelo sustento da familia, da casa, cabendo As maes acreditam que o grupo ajuda a esclare-
mulher a responsabilidade da educacéo dos fieer davidas (78%) referentes a deficiéncia de
Ihos e pelos afazeres doméstitos. seus filhos e outras questdes por elas trazidas
Os resultados apresentados na tabela aos encontros. Os participantes declararam tam-
mostram que as maes foram as primeiras pesst®ém ter o grupo contribuido para que eles apren-
as a perceberem a deficiéncia da criaAgari-  dessem a “lidar com a deficiéncia” de seus fi-
anca passa a maior parte do tempo com a matos (78%).
tendo esta a oportunidade de perceber qualquer
problema de saiude com a criangasim, ela

leva seu filho ao médico quando ja tem aIgumaTabEIa 3 — Opinido sobre tipo de contribuicéo ofere-

cida pela atividade de grupo (n = 14).

suspeita.
Contribuic6es do grupo Fregliiéncia %
Tabela 2 — Pessoa que primeiro percebeu a deficiénfra davidas 11 78,0
cia visual da crianca (n = 14). Conhecer outros pais 13 95,0
Troca de experiéncias 9 71,0
Pessoa f % Expor sentimentos 9 71,0
Mae 7 53,0 Aprende a lidar com 11 78,0
Familiares 3 21,0 as dificuldades
Pediatra 4 26.0 " respostas multiplas
O pediatra pode ter importante papel na Apds o impacto do nascimento e do diag-

deteccdo precoce da deficiéncia, ajudando nadstico, 0s pais tentam se ajustar a presenca de
prevencdo da mesma. Kara-Jés@igerem que uma crianga com necessidades especiais na fa-
0s pediatras deveriam ser conscientizados, nmilia. A condicao de ajuste a situacdo aparente-

caso da deficiéncia visual, quanto a necessidadeente tragica, da presenca de uma crianca com
de avaliar a acuidade visual das criancas. Recaiecessidades especiais, € crucial para o futuro
mendam alertar os pediatras quanto ao papdlem-estar ndo s6 do bebé, mas de toda a fami-
fundamental que podem e devem desempenhdia.!®*>Desta maneira, ha evidéncias de que a

na prevencao da deficiéncia visual. atencao a familia se faz necessaria. Dessen e
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Silva® confirmam que os beneficios de um pro-como forma de obter informacdes, discutir ques-
grama de intervencao familiar abrangem toda d6es voltadas ao processo de reabilitacdo e es-
familia, modificando seu modo de organizacao ecolarizacdo e outros assuntos, pois “nem tudo que
de funcionamento. se passa num campo grupal terapéutico deve fi-
De acordo com Zimermdhum grupo car limitado a busca e a resolucao de conflitos.
constitui-se por varios individuos que criam leisO ser humano tem uma tendéncia inata para
e mecanismos, com a finalidade de atingirem umauerer sabelcriar, brincar curtir prazeres e la-
tarefa e um objetivo comum a seus interessexzeres”!’
Neste contexto, as atividades desenvolvidas no As entrevistadas demonstraram que con-
grupo ajudam as maes a compreenderem mesideram ter participacdo ativa no grupo, expon-
Ihor a crianca, seu desenvolvimento e as impli-do idéias, pontos de vista, compartilhando expec-
cacoes da deficiéncia visual, o que faz com quéativas, sugerindo novas atividades e assuntos
acreditem e valorizem as potencialidades dos fi{81% das méaesfpesar de que algumas parti-
Ihos. Referem também que passaram a aceitaipantes relatem postura aparentemente passi-
melhor a maneira como seus filhos realizam suasa, consideram-se ativas e participativas, nas
atividades. palavras de uma mae: “sou passiva por que fico
O grupo proporciona troca de experiénci- quieta, mas sou ativa por que presto atengao”,
as entre seus participantes, sendo que 95% dasigerindo assim que muitas vezes, por sua histé-
maes acreditam ser o grupo um meio facilitadoria de vida, elas podem ter certa dificuldade para
para conhecerem outras maes que apresentaguestionar e pedir informacgdes aos profissionais,
as mesmas dificuldades, os mesmos anseiogpesar de terem interesse e estarem envolvidas
duvidas e expectativas, conseguindo expor seudiretamente com as questdes apresentadas no
sentimentos com menos receio. Segundo Zimergrupo.
man?® “o campo grupal se constitui como uma O grupo de encontro proporciona oportu-
“galeria de espelhos”, onde cada um pode reflenidades as méaes de discutirem aspectos refe-
tir e ser refletido nos e pelos outros”. rentes ao deficiente visual que ndo podem, ndo
O grupo oferece oportunidade para gqueconseguem, ou hdo querem conversar em fami-
as pessoas possam aprendeiar e executar lia, ou com outros profissionais.utilizacdo de
atividadesAlém disso, representa instrumento atividades enquanto instrumento do processo te-
facilitador na discusséo de assuntos de interegapéutico, funciona como veiculo de compreen-
se, de necessidades a respeito da deficiéncia ddo da dinamica interna de cada um dos compo-
crianca no contexto familiaf nentes do grupo. Observou-se na participacao
Dentre as atividades escolhidas pelasdas maes a percepcéo inicial de que a dificulda-
participantes, verificou-se acentuada preferénde ndo estava na técnica de execucao de ativi-
cia por atividades consideradas socialmente fedade, mas nelas préprias; que sua forma de de-
mininas como ponto-cruz, croché e porta-retra-sempenho era, na verdade, o reflexo de uma for-
to. Interessante ressaltar que ndo foram destana pessoal de lidar com as situacfes do dia-a-
cadas atividades para elaboracao de brinquedafia, e este foi o fio condutor da evolucao.
adaptados, tendo sido esta uma das atividades Um outro aspecto a salientar refere-se em
bem discutidas entre os participan#®s.maes como as maes passam a perceber o ambiente do
colocam terem dificuldades na confeccao de brinCEPRE. Este espaco, até entdo destinado ex-
guedos para seus filhos e sentem necessidaadtusivamente aos seus filhos, passou a ser visto
de terem maiores informacdes sobre as adaptale forma menos impessoal e mais dominado por
cOes necessarias aos brinquedos para se trabalas.Ao mesmo tempo, a compreensao da fun-
Ihar com a melhor utilizacdo do residuo visual dacdo das atividades como instrumento de trata-
crianca. mento de seus filhos passou a ser assimilada e
As maes também demonstram interesse&ompreendida através da vivéncia experimenta-
por atividades como palestra, filmes/debatesla por elas.
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Nesta experiéncia constatou-se a impor-que o grupo contribuiu para conhecerem outras
tancia do Grupo de Encontro na analise e evomaes com situacao similgrara tirar dividas,
lugéo das percepcdes das dificuldades no trattrocar experiéncias e aprender a lidar com as
com a deficiéncia visual da crianéanda, que  dificuldades de filhosAdemais, apontaram que
a deficiéncia visual da crianca foi inicialmente as principais dificuldades apontadas pelas maes
percebida pela mée e que os sentimentos dgara o processo de escolarizacdo da crianca
tristeza, medo e decepg¢do mostraram-se maisonsistiu no acompanhamento das atividades
evidentes no grupo das méaes. Declaram aindascolares.

Abstract:Objective: the studg’aims were: 1) to investigate motheesictions in relation to the
diagnosis of visual impairment; 2) to identify the person who detected the impairment; 3) to verify
the childs difficulties in school activities; and 4) to investigate the contribution of therapeutic
activities addressed to the group of mothers. Methddsscriptive survey was carried out with
mothers of children with visual impairment, assisted in the chilsimogram of CEPRE - FCM —
Unicamp (State University of Sdo Paulo). The instrument used for data collection was a
guestionnaire applied by means of an intervi@won-probabilistic sample was composed,
constituted by 14 mothers. Results: The main feelings mentioned by the mothers in relation to the
diagnosis were: sadness (71.0%), fear (64.0%) and disappointment (42.0%). The visual problem
was noticed by mothers in 53.0% of the cases, by pediatricians in 26.0% of the cases and by
relatives in 21.0% of the cases. Concerning the shiifficulties at school the mothers mentioned:

fear that they are not able to meet the schodé¢mands (75.0%) and discrimination due to
deficiency (63.0%). Most of the mothers (78.0%) believe that the gragpvities contribute to

clarify their doubts, and that the therapeutic activities helped them learn how to deal with their
children’s difficulties (78.0%). ConclusionShe feelings of sadness, fear and disappointment
were the most evidenfisual impairment was first noticed by the mothethe mothersdpinion,

the children would have difulties in schooB activities, and the group contributed to clarify
doubts and to favor the interchange of experiences.

Keywords¥Visual impairment; occupational therapy; mothers; blindness; rehabilitation.
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