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APRESENTACAO

A multidisciplinaridade intrinseca nesta colecao é algo que temos discutido a cinco
anos no centro oeste do pais através do evento cientifico denominado CoNMSaude.
Sabemos que a saude necessita urgentemente de rever alguns conceitos quanto
a colaboracao efetiva de todos os seus profissionais, e exatamente por isso temos
buscado a cada ano reunir mais de doze areas da saude para debater ciéncia e
dialogar juntos sobre os avangos da saude em todos os seus aspectos. Varios pontos
temos levantado a cada ano, todavia tem sido muito claro e notéria a importancia da
orientacédo do académico quanto a necessidade de trabalhar e cooperar com as areas
da saude afins ao seu curso.

Assim a colecdo “Ciéncias da Saude: da teoria a pratica” abordou de forma
categorizada e interdisciplinar trabalhos, pesquisas, relatos de casos, revisbes e
inferéncias sobre esse amplo e vasto contexto do conhecimento relativo a saude.
Além disso, todo o conteudo reuniu atividades de ensino, pesquisa e extensao
desenvolvidas em diversas regides do pais, que analisam a saude em diversos dos
seus aspectos, percorrendo o caminho que parte do conhecimento bibliografico e
alcanca o conhecimento empirico e pratico.

O ultimo volume é um fechamento proposital com trabalhos em contextos
diferentes da saude que em determinados aspectos se relacionam e favorecem ao
leitor indagacoes e reflexdes quanto ao trabalho inter e multidisciplinar.

Com o dever cumprido finalizamos esta obra apresentando um panorama te6rico
e pratico, propiciando um novo patamar para novas obras e publica¢cdes. Destacamos
a fundamental importancia uma estrutura como a Atena Editora capaz de oferecer uma
plataforma consolidada e confiavel para estes pesquisadores exporem seus resultados.
Nosso profundo desejo € que este contexto possa ser transformado a cada dia, e 0
trabalho aqui presente pode ser um agente transformador por gerar conhecimento em
uma area fundamental do desenvolvimento como a saude.

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO: O objetivo deste estudo foi conhecer
as interacbes entre a rede de apoio social e
as familias de criangas e adolescentes com
deficiéncia visual, residentes em dois municipios
distintos do interior do estado de S&o Paulo.
Pesquisa descritiva, qualitativa que teve como
premissa teorica o Interacionismo Simbodlico.
Utilizamos o genograma, ecomapa e a entrevista
semiestruturada com 18 familias. A abordagem
de andlise adotada foi a analise de narrativa.
Apreendemos duas categorias: 1) Experienciar
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presenca do apoio frente a deficiéncia visual
e 2) Sentir as fragilidades do apoio social:
e 4 subcategorias: Apoio
intrafamiliar/interfamiliar, Apoio dos amigos/

contrapontos;

comunidade, Fragilidadesdosservicosdesaude,
Fragilidades dos servicos de educacéo. O apoio
social é ofertado as criangcas/adolescentes
com deficiéncia visual e suas familias, porém
0s “n0s” de sustentacdo e interface entre as
organizagcbes sdo dados pela propria familia,
por amigos e pela espiritualidade/religiosidade
a fim de assegurarem o minimo de amparo, nao
podendo ser descrito como rede.

PALAVRAS-CHAVE:
Crianc¢a, Adolescente, Baixa visao, Cegueira.

Enfermagem  familiar,

CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH
VISUAL IMPAIRMENT: KNOWING THE
FAMILY SUPPORT NETWORK

ABSTRACT: This study aimed to understand
the interactions established with the impairment
children and adolescents familie’s social support
network, resident in two cities in the state of Sao
Paulo. It’s an descriptive, qualitative research,
with Symbolic Interaction as theoretical premise
andAnalysis of Narrative as methodological. We
applied genogram, ecomap and semistructured
interviews with 18 families. We apprehend two
categories: 1) To experience the presence of the
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buttress against the visually impaired 2) Feel the social buttress fragilities: counterpoints;
and 4 subcategories: Intrafamily / interfamilial support, Support of friends / community,
Health service’s fragilities, Educational service’s fragilities. Social support is offered to
visual impairment children / adolescents and their families, but the cornerstone and
interface between organizations are given by the family, friends and spirituality /
religiosity in order to provide minimal support, than it couldn’t be described as a network.
KEYWORDS: family nursing, children, low vision, teenager, blindness.

11 INTRODUCAO

Considera-se deficiente visual aquele em que intervengbes médicas especializadas
néo tém a capacidade de tornar a visdo funcional novamente. Enquanto que a cegueira
caracteriza-se pela total disfuncao visual (WHO, 2013).

No Brasil, a perda visual € um significante problema de salde publica, ja que
acrescenta-se a deficiéncia propriamente dita, a falta de programas preventivos e fatores
socioecondmicos/culturais atrelados a pouca disponibilidade de recursos oftalmolégicos
qualificados para intervengdes em saude ocular (Temporini & Kara-José, 2004).

Deterioracao visual e cegueira, deterioragcao auditiva e surdez, doencas orais
e desordens genéticas sao consideradas como condi¢cées crdnicas que respondem
por uma porcao significativa da carga global de doencas (WHO, 2013). As condi¢des
cronicas, por seremincuraveis, podem deixar sequelas, imporem limitacdes as funcoes
do individuo, exigirem adaptagdes, gerarem incertezas, desgaste fisico, dependéncia,
mudancas no estilo de vida; o que ocasiona repercussdes nas areas pessoal e social
do individuo e sua familia (Fuentes & Ojeda, 2007).

O caminho que a condicao crénica percorre € incerto, o que pode trazerimportantes
repercussdes tanto para a crianca/adolescente deficiente visual, como para dindmica e
funcionamento familiar, uma vez que afeta o desenvolvimento e exige mais da unidade
familiar, que acaba tornando-se corresponsavel pelo tratamento e acompanhamento
desse tipo de deficiente (Witt & Deleire, 2009). Assim, condi¢des crdnicas de saude
determinam adaptacbes constantes a medida que as necessidades surgem no
cotidiano de quem a possui e de seus familiares. Familias de criangas/adolescentes
com deficiéncia visual defrontam-se com novas responsabilidades, mudancas constantes
e readaptacdes diversas (Hallaha & Kauffman, 2009; Zin, 2009) que requerem
enfrentamento familiar e uma rede de apoio social sélida.

A rede social é uma teia de relagdes que liga pessoas que possuem vinculos
sociais, propiciando que recursos de apoio sejam o alicerce da linha constituinte desta
teia (NObrega, Collet, Silva, & Coutinho, 2010). A rede pode influenciar no bem-
estar emocional, associando-se a reducdao da mortalidade, a prevencéo de doencas e
recuperacéo da saude, companhia social, acompanhamento da pessoa para que n&o
se sinta sO, apoio emocional, consolo, aconselhamento, informacgao, regulacao social,
ajuda material e de servicos (Pedro, Rocha, & Nascimento, 2008; Caixeta, Morraye,
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Villela, & Rocha,2011)).

No Brasil, o apoio social pode ser caracterizado em: Apoio material: proviséo de
recursos e de ajuda material, como dinheiro ou empréstimo de utensilios, em caso de
necessidade emergencial; Apoio afetivo: demonstragdes fisicas de amor e de afeto;
Apoio emocional: compreensao, confianca, estima, escuta e interesse; reciprocidade;
Apoio de informacgao: disponibilidade de pessoas para a obtencédo de informacdes ou de
orientacdes; Interagcéo social positiva: disponibilidade de pessoas com quem se divertir
erelaxar (Griep, Chor, Faerstein, Werneck, & Lopes, 2005). Envolve ainda as dimensoes
de disponibilidade e satisfacéo, ou seja, o quantitativo de pessoas integrantes da rede a
guem o individuo pode recorrer e o nivel de satisfacdo em relacéo ao apoio disponivel.

No caminhar das fases da deficiéncia visual a familia pode passar por muitos
momentos estressantes e dificeis que talvez sozinha nao seja capaz de superar e
ter forcas para seguir em frente. As respostas frente a estas situagdes impostas pela
condicao cronica podem ser muito influenciadas pelarede e apoio social que as familias
acessam e recorrem nos momentos mais criticos.

2| OBJETIVOS

Este estudo objetivou conhecer as interagdes estabelecidas com a rede de apoio
social e familias de criancas e adolescente com deficiéncia visual, residentes em dois
municipios distintos dointerior do estado de Sao Paulo.

31 METODOLOGIA

Esta pesquisa é de natureza descritiva e qualitativa que parte da realidade social
dos sujeitos, trabalhando com o universo de significados, motivos, crencas e valores,
0 que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendbmenos que ndo podem serreduzidos a operacionalizacaodevariaveisquantitativas.
Apreocupacéo com o contexto se da no sentido de que o comportamento das pessoas e
a situacao ligam-se intimamente na formacgao da experiéncia vivida e relatada (Minayo,
2010).

Como referencial tedrico foi utilizado o Interacionismo Simbdlico (IS) o qual pode
ser entendido como uma perspectiva tedrica que torna capaz o entendimento de como
as pessoas compreendem outros objetos e outras pessoas, e como esta compreensao
guia seu comportamento em situagdes diversas. Essa abordagem se baseia em trés
fundamentos sendo, o primeiro, que o ser humano age em relacéo ao significado que
as coisas tém para ele; o segundo, que a interagcéo social do individuo com os outros
pode originar ou derivar o sentido das coisas; e o terceiro, que esses sentidos séo
modificados pelo processo interpretativo (Carvalho, Borges, & Régo, 2010; Blumer,
1969).
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Os sujeitos foram familiares e/ou responsaveis de criancas e adolescentes com
baixa visao ou cegueira, como também a prdpria criang¢a ou adolescente, vez que entendeu-
se que eles também sdo integrantes da familia.

Para atender a amplitude do objetivo proposto neste estudo, utilizamos alguns
instrumentos do Modelo Calgary de Avaliacéo e Intervencao na Familia: o genograma e
0 ecomapa, ja que julgamos que esses facilitariam a percepg¢ao da estrutura interna e
externa da familia da crianca e do adolescente com deficiéncia visual. Tais instrumentos
nos permitiram analisar previamente a natureza e a qualidade das relagcGes que
existiam entre as familias, criancas/adolescentes e os recursos da comunidade, além
denosconferirvisibilidade aosmodoscomo se organizamasredesde apoio da familia da
crianca/adolescente com deficiéncia visual, mostrando quem as compde, a qualidade
de suasrelagdes e os significados produzidos para cada individuo (Bellato, Araujo, Faria,
Costa, & Maruyana, 2009).

Utilizamos como técnica complementar a entrevista semi-estruturada, que possibilita
a obtencdo dos dados tanto de natureza objetiva, quanto subjetiva, nao sendo
simplesmente um trabalho de coleta de dados, mas sempre uma interacdao nas quais
as informacdes dadas pelos sujeitos podem ser profundamente afetadas pela natureza
de suas relagbes com o entrevistador (Minayo, 2010).

No caso da presente pesquisa, apds consentimento familiar e assentimentos
das criangas/adolescentes, os elementos disparadores para a entrevista foram: “Conte-
me qual é/sao o/os principais modos de apoio que vocé e sua familia acessam para
enfrentar a condi¢éo da deficiénciavisual da criangaou adolescente em suafamilia? Ha
implicacbes dessesapoiosnasuavida e navidadacriancaou adolescente deficiente? Ao
longo das falas, utilizamos perguntas e colocag¢des para explorar, clarificar, ampliar e
densificar as respostas obtidas. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas na
integralogo ap0s a suarealizacdo, para analise das narrativas.

4 1| RESULTADOS EDISCUSSAO

4.1 Experienciar presenca do apoio frente a situacao da deficiéncia visual

a. Apoio interfamiliar eintrafamiliar

Encontrar na familia o apoio é experiéncia marcante no cotidiano das criangas/
adolescentes com DV e suas familias. O suporte intrafamiliar € exercido pela propria
familia nuclear, enquanto que o inter familiar é exercido pela familia extensa. Esse
amparo é prestado principalmente através de uma relagao de estreita confianca em
que o apoio emocional e afetivo foram os mais evidenciados, seguidos pelo apoio
material, de busca/compartilhamento de informacdes, apoio de intera¢ao social positiva,
etambém apoio educacional. O apoio interfamiliar e intrafamiliar tem se constituido como
alicerce para facilitacao dos cuidados que a crianca/adolescente com deficiéncia visual
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demanda.

Afamilia que vivencia uma condi¢ao crénica em criangas e adolescentes enfrenta
mudancas no cotidiano, situa¢des adversas e busca apoio para se sustentar (Holanda
et al., 2015). Algumas vezes, em situacdes de instabilidade, as ferramentas com as
quais as familias contam para exercer o cuidadovao se esgotando, principalmente em
situacdesprolongadas. Dessamaneira,comoprincipal provedora de cuidado, a familia é
muito exigida e ndo é incomum que mais de um ente se envolva nessaatividade (Pereiral,
Teixeira, Bressani, & Martini, 2009). Dentre os familiares que realizam o cuidado, as
maes foram as mais requisitadas, seguido de outros membros do proprio nucleo familiar
como irmaos mais velhos, avéds, marido, tios e sogra; em relagdo ao sexo do cuidador
principal evidenciou-se o feminino, havendo a presenca do sexo masculino, porém nao
tdo determinante quando ao exercer esse apoio (Pereiral et al., 2009).

Como as relagbes humanas sdo dinamicas, foram também elucidados nas
entrevistas alguns elementos que constituem fragilidade familiar, tais como a desunido
entre a familia extensa e a nuclear, a separacdo dos pais e barreiras juridicas que
imponham a separacao entre mae e crianga/adolescente com DV.

O movimento realizado pela familia frente as fragilidades apresentadas na rede
de apoio é explicado pelo Interacionismo Simbélico por meio do conceito de mente
(Charon, 2010). A unidade familiar reconheceaineficaciaetenuidadedarededeservigos
esemobiliza, primeiramente, numaatividade mental em busca de solu¢Ges para aquela
demanda que nao é atendida.

b. Apoio dos amigos e comunidade

Os amigos foram considerados uma grande fonte de apoio para as criangas/
adolescentes com DV e seus familiares. Eles fornecem suporte afetivo, emocional,
de informacéo e de interagdo social positiva. Nesses aspectos foram citadas diversas
situacbes em que a presenca dos amigos foi primordial, como a ajuda para encontrar
um emprego; 0 amparo quando ha brigas na escola; conversas de incentivo; auxilio
quando & preciso impor respeito em relagao a sociedade para ser reconhecido como
igual; contribui¢des para facilitar nos momentos de execucéo de esportes e locomocéo;
e ditados das licOes nas aulas.

Todas as acoOes exercidas pelos amigos se dao em um contexto de troca, ou seja,
ao mesmo tempo que o0 apoio dos amigos reflete na auto estima e na questdo da
crianca/adolescente com DV de entenderem-se existencialmente; os amigos sem a
condig&o crbnica sentem-se valorizados e passam a se assemelhar com o dito diferente,
0 que ecoa positivamente em sua vida, compreendendo o distinto, suas qualidades e
extraindo dessas, a oportunidade de aprender e respeitar.

Levando em consideracao as interacdes de amizade, estudo de Vanthauze e
Vieira (2009) avaliou a percepcéo da qualidade de vida de adolescentes escolares com
deficiéncia fisica, visual e auditiva. Para isso, utilizou de um instrumento que analisou
as dimensoes fisica, psicologica, relacdes sociais e meio-ambiente, verificando como
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interferem na qualidade de vida. Para os adolescentes com deficiéncia visual, o
dominio social e o psicolégico foram o0s que apresentaram maior escore. Dessa
maneira, nossos achados de que as relagdes de amizade e a interagao social positiva
estimulam diretamente o lidar com a deficiéncia e aumentam a qualidade de vida, foram
referendados. Os entrevistados citaram um papel essencial de algumas instituicdes
filantropicas sem fins lucrativos, que variaram desde organiza¢gdes ndo governamentais,
até servicos de atendimentos especializados. Tais instituicdes auxiliaram com o
agendamento de consultas médicas e acompanhamento ambulatorial; como também
no percurso da doenca na esfera patoldgica/biolégica; no ambito das adaptacdes e
independéncia de tais individuos.

Considerando as entidades religiosas como setores importantes dentro de
uma sociedade, foram apontadas a espiritualidade e religiosidade como aspectos
que desempenham um forte apoio. As igrejas, exercem n&o sé a aproximagao de
Deus, o0 que parece expandir o sentimento de aceitacdo e de esperanca das familias
e seus adolescentes/criangas com DV; mas também a funcdo de aproximagé@o entre
0s membros da prépria comunidade, que ajudam-se mutuamente e criam um vinculo
afetivo de suporte emocional e material, servindo como uma instituicao social. Foram
elencados episodios de auxilio através de conversas, de grupos de jovens, da banda
e da musica, assim como com a compra dos 6culos e a doacdo de cestas basicas e
roupas.

Atematica da religiosidade e da espiritualidade tem sido evidenciada em diversos
estudos relativos a doenca crbénica, mostrando que tais elementos interferem na
resiliéncia; ou seja, quando ha maior acesso a religiosidade e a espiritualidade ha
também um nivel de sensibilidade maior para a superacaodasdificuldades (Smedema
& McKenzieb, 2007; Vilhenaetal.,2014; Holanda et al., 2015). Dentre os grupos sociais
gue as pessoas com deficiéncia fisica participaram, os religiosos foram os mais citados
(Brasil,2012).

4.2 Sentir as fragilidades do apoio social: contrapontos

a. Servicos de saude

A auséncia de apoio dos servicos de saude é um elemento de entrave para
recuperacao da crianga/adolescente com DV. Diversas foram as situacbes em
que as familias sentiram-se negligenciadas pelos servigos de saude. Essas variaram
entre dificuldades de acesso ao atendimento publico; espera prolongada das consultas
agendadas; distanciamento da figura do médico com a populagéo; relagdo profissional-
familia permeada por preconceito durante os atendimentos;distdnciadodomiciliocom
o atendimento ambulatorial de referéncia; recursos humanos e materiais escassos nos
servicos de saude; falta de resolubilidade; diagnéstico prolongado; falta de orientacoes
guanto ao diagnostico; incertezas da origem da deficiéncia visual e do tratamento; falta
de sistema de referéncia e contra-referéncia informacional.
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Para suprir as demandas de saude de suas criangcas/adolescentes com DV, as
familias recorreram a rede particular de saude, que também apresentaram diversos
problemas, tais como a nao autorizacdo de exames, falta de consultas, dificuldades
para conseguir agendar cirurgias, diagnostico prolongado ou errado, e desrespeito dos
profissionais com os familiares. Entretanto apesar do desapoio dos servicos de saude,
as familias elucidaram que a efetividade do servigo publico ocorre a partir do momento
em que se entra na Rede e que o ingresso € bastante conturbado, mas que quando
ele é feito, os atendimentos sdo de qualidade e rapidos.

Além disso, as familias trouxeram que sentem a necessidade de apoio desses
servicos, por terem contato direto e frequente com eles em detrimento da condicao
cronica, e que nos poucos momentos em que iSsO aconteceu sentiram-se valorizadas,
reconhecidas e habeis para efetuarem escolhas que nao eram para elas, mas sim
para suas criancas/adolescentes; ou seja escolhas que deveriam ser feitas com
responsabilidade e consciéncia, pois ressoariam longinquamente na vida do outro.

Os servicos de saude de ambos 0s municipios desenvolvem uma assisténcia com
enfoque biomédico, sem olhar para a integralidade da crianca e do adolescente com DV
e sua familia. A desarticulacao, auséncia de referéncia e contra referéncia, acolhimento
ineficaz e demora no agendamento foram observados mais intensamente no municipio
A. Estudo que corrobora com o0s nossos achados observou nas experiéncias de
familias de criangas com doenca cronica a auséncia de comunicagao entre profissionale
familia, longa espera pelo diagnostico, auséncia ou fragilidade no fornecimento de apoio
emocional e de informagbes (Castelo-branco, Brito, & Fernandes-souza, 2014; Nunes,
Dupas, & Nascimento, 2011) e ainexisténcia de acdes de referencia e contra referencia.
Além disso, as familias ndo sentem-se acolhidas, o que interfere negativamente na
percepgdo de apoio social recebido (Nunes et al., 2011).

b. Instituicées de educacao

Por vezes a escola ndo se mostrou como um ambiente formador de caracteristicas
morais, éticas, religiosas e pessoais. O preconceito e as diversas formas de violéncia
com que as criangas/adolescentes com deficiéncia visual lidam dentro das escolas,
ecoam na somatizacéo de sentimentos de inferioridade, em personalidades reprimidas
e na continuidade de um ciclo de violéncia, onde o opressor afeta 0 oprimido e esse
revida-o com mais violéncia.

Através das entrevistas, esse estigma frente a deficiéncia visual, manifestou-se por
dificuldades de relacionamento com alguns professores e alunos que impulsionam o
bullying; desconhecimento da doenca por parte de alguns professores; desestimulo do
aluno e falta de interesse pelos estudos; reprovacdes e despreparo dos profissionais
das escolas em lidar com as situagdes de adversidades.

Algumas criancas/adolescentes citaram o desejo de pararem de estudar ou até de
serem matriculadas em escolas para criangas excepcionais, pois em visitas realizadas
nessas escolas, receberam o apoio que aspiravam. Alguns familiares relataram a
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necessidade da presenca do educadorespecial,dopsicopedagogo e do psicélogocomo
profissionais atuantes dentro das escolas. Alguns outros eventos evidenciados foram
que as dificuldades que os alunos com deficiéncia visual possuem, sao vistas por vezes
como negligéncia e falta de interesse do aluno. Dessa maneira, diversos foram os
relatos de preconceito e bullying recorrente nas escolas tanto por parte da gestao e dos
professores, comotambém por parte dos colegas. Aestigmatizacéo da deficiéncia dentro
das escolas propulsiona a escassez de suporte emocional, material, de informacéo e de
interacdo social positiva para essas criangas/adolescentes e suas familias.

Porém apesar dessa auséncia de apoio, através das entrevistas ndo podemos
desconsiderar as poucas, porém significativas escolas, que objetivam ofertar servicos
no atendimento e na progressao educacional, empenhando-se em atender as diferentes
demandas de seus heterogénios alunos.

Dessa maneira, durante as falas foi dado énfase a influéncia direta entre o
comportamento e a atuacgao profissional adequada do professor com o éxito do aluno e
o despertar para o gosto dos estudos. Assim como a facilitagcdo do aprendizado através
de atividades adaptadas ofertadas pelos professores aos alunos com DV. Algumas
estratégias dentro de sala de aula também foram elucidadas como ponto de apoio ao
deficiente visual, como sentar a frente da sala, o uso de livros ampliados e utilizacéo de
régua lupa.

A escola foi mencionada também como interlocutora entre os servigcos de saude.
Alguns dos diretores fizeram o papel de agendar consultas nos servigos de saude para
essas criangas/adolescentes e orientar os cuidadores para que nao perdessem a data
do agendamento. Algumas instituicbes escolares mostraram-se como provedoras
de apoio emocional para os familiares de criangas com DV, possibilitando esses
alunos de se desenvolverem nos mesmos padrdes que seus colegas sem deficiéncia e
empoderando as familias a lidarem com a situacéo crénica, foicitadaemumaentrevista,
que a escola auxiliou com o apoio instrumental também.

Entretanto, para as familias seria ainda necessario que as organizacoes
escolares, fossem mais presentes na vida das criancas/adolescentes que demandam
um cuidado e um olhar especifico. Como estratégia propde uma apresentacao das
pessoas especiais realizada pelos professores no inicio do ano para as outras pessoas
sem necessidades especiais, pois citam que quando se conhece o desconhecido, a
convivéncia e o entendimento € bem mais ténue.

51 CONCLUSOES

Levando em consideragao o conceito de rede de apoio, depreendemos que 0 apoio
social é ofertado as criangas e adolescentes com deficiéncia visual e suas familias,
porém nédo pode ser descrito como umarede, principalmente no que tange a experiéncia
das familias do municipio A. Nao hé articulacéo entre os servicos para que funcionem
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efetivamente como redes de apoio. Nota-se que os “nds” de sustentacdo e interface
entre as organizac6es acabam por serem dados pela propria familia, por amigos e pela
espiritualidade ereligiosidade a fim de assegurarem pelo menos o minimo de amparo. Os
servicos de saude mostram grandes falhas na assisténcia as criancas e adolescentes
com DV e seus familiares e os de educac¢ao como propulsores da discriminacgao.

Apesar de todos os desafios enfrentados pela familia na aquisicéo de apoio para o
enfrentamento da DV, esta consegue se rearranjar e cuidar de seus membros da melhor
maneira possivel e minimizar tais sofrimentos.

Aenfermagem familiar pouco temfeito paraapessoacom DV e menos ainda paraa
familiacomoum todo. Aponta-se a necessidade dos profissionais de saude atuarem como
real apoio para a populacdo dedeficientesvisuaisesuasfamilias,atravésdahumanizacéo,
daescuta qualificada, sendo fonte de informacdes e facilitadores de relagcbes sociais. O
profissional deve estabelecer aproximagdo com essa populagdo para entender suas
reais demandas e intervir de modo a contemplé-las efetivamente, seja ofertando apoio
emocional e afetivo, ou aindainstrumental e de informacdes.

Ha algumas investigacdes a respeito da rede de apoio de criangas, adolescentes
e familias com doencas crénicas, mas essas diminuem em relacdo a condicoes
cronicas especificas, como a DV. Apesar de nossa pesquisa conter limitacbes quanto
ao foco se voltar apenas para o relato das familias e ndo ouvirmos os outrosintegrantes
da rede de apoio, esse contribui significativamente no desvelar da rede de apoio, sob a
perspectivafamiliardafaltaoudafragilidade dela, narelagcédo com as familias estudadas.
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