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“As criangas podem aprender a viver com uma deficiéncia,

Mas nao podem viver sem a conviceao de que seus pais as consideram
Extremamente dignas de amor...

Se o5 pais conhecendo o sen defeito, as amam agora,
As criangas podem crer que os outros poderio ama-las no futuro.

“Com esta conviccao, elas podem viver bem, hoje e ter f¢ nos anos
vindonros.”

(BETTELLHEIM, 1972)



RESUMO

O objetivo desta pesquisa é compreender o cuidar materno de criangas com
deficiéncia multipla e visual, antes e apos as orientacdes conduzidas pelo terapeuta
ocupacional. De natureza qualitativa, com abordagem compreensiva, utilizou-se
Martins e Bicudo (2003) como referencial tedrico para a analise dos dados, tendo
como lécus o Hospital Infantil Albert Sabin. A coleta de dados foi realizada com sete
maes de criancas com deficiéncia mdultipla e visual, atendidas nesta instituicao,
através da observacdo livre e de entrevista semiestruturada, contendo uma pergunta
norteadora: como vocé se sente em cuidar do seu filho? A analise buscou assimilar
na fala das maes, o sentimento de cuidar do filho em qualquer circunstancia. No
primeiro momento, as entrevistas foram lidas e relidas, encontrando-se dezessete
temas que foram organizados em cinco subtemas, apos a identificagdo do que havia
em comum entre eles. Por fim, foram identificadas as convergéncias dos significados
existentes, resultando em duas tematicas: 1) Sentimento materno e o cuidado, 2)
Apoio ao desenvolvimento funcional da crianca com deficiéncia multipla e visual. A
primeira foi resultante de como s&o os sentimentos maternos, revelados em: cuidar
do filho, as orientacbes do profissional de como cuidar do filho, saber que seu filho é
especial, cuidar antes e depois das orientacdes profissionais, cuidado especial e ter
tempo para cuidar. A segunda tematica evidenciou temas significativos, como:
Apoio, Desenvolvimento e Crianca, revelados na ajuda através da fé, ajuda pelo
profissional, ajuda familiar, desenvolvimento da crianca antes e depois das
orientacdes profissionais, estimulacéo, crianca especial, crianga normal, preconceito
e expectativas para o futuro. Ressaltando que em ambas as tematicas
apresentadas, o olhar a mée, o apoio e as orientagcbes adequadas, foram
determinantes, para que o processo do cuidar materno pudesse se tornar um
cuidado especial. O estudo espera contribuir com o estabelecimento de propostas
que ajudem o profissional de saude em seu trabalho junto a criancas em
desvantagem funcional e as maes a saberem lidar com o filho no cotidiano,
objetivando alcancar evolugcdo no desenvolvimento neuropsicomotor, independéncia
nas atividades diarias e a inclusao social.

Palavras — chaves: Cuidado da Crianca; Relagbes Méae-Filho; Criangas - Portadores
de Deficiéncia Visual.



ABSTRACT

The objective of this research is to understand the motherly care of children with
visual and multiple disabilities before and after the orientations that were conducted
by the occupational therapy. This study has quality nature and an understanding
approach. It was used Martins & Bicudo (2003) as theoretical referential for data
analysis, having as locus the Albert Sabin Children’s Hospital. The data collection
were done with seven children’s mothers with visual and multiple disabilities, seen in
that institution through free observation and through semi — structured interviews,
having a guide question: how do you feel to take care of your son? The analysis
searched for similar on mothers own language, the feeling of taking care of the son in
any circumstance. From the first moment, the interviews were read and reread
finding seventeen themes that were organized in five sub — themes after the
identification of watt there was in common among them. Finally, it was identified the
convergences of the existing significances, resulting in two subjects: 1) care and
motherly feeling, 2) support to the functional development of a child with visual and
multiple disabilities. The first one was a result of what motherly sentiments are
revealed in: take care of the son, the orientations of the professional of how to take
care of the son knowing that her son is a special child, taking care before and after
the professional orientations, special care and have time to take care. The second
subject evidenced significant themes as: support ,development and child revealed in
the help through the faith, help by the professional, by family, development of the
child before and after the professional orientations stimulation, special child, healthy
child, prejudice and expectations to the future. It can be pointed out that both themes
presented, the attention of the mother, the support and appropriate orientations were
determinants for the process of motherly care cold become a special care. The study
hopes to contribute with the establishments of proposals that help the professional of
health in his/her work the children in functional disadvantage and the mothers to
learn to deal with their son day , having as object to achieve evolution in
neuropsychomotor development, independence in the daily activities and a social
inclusion.

Key Words: Child Care; Mother-Child Relations; Children - Visually Impaired Persons.
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1 APROXIMACAO COM O TEMA

Com o avanco tecnoldgico dispensado ao neonato nas Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) e o aperfeicoamento técnico de profissionais,
verifica-se sobrevivéncia crescente de recém nascidos pré-termos e a termos, com

problemas visuais e retardo no desenvolvimento neuropsicomotor.

Observa-se que os bebés de risco, podem trazer sérias sequelas, entre
elas, deficiéncia multipla e visual. As pessoas com deficiéncia mdultipla sdo as
afetadas em duas ou mais é&reas, caracterizando associagdo entre diferentes
deficiéncias, com possibilidades bastante amplas de combinagbes. Exemplo sao as
pessoas com deficiéncia mental e fisica, neurologica e visual, auditiva e visual e

outras.

Conforme o Ministério de Saude, a deficiéncia visual € impedimento total
ou diminuicdo da capacidade visual decorrente de imperfeicdes do 6rgdo ou sistema
visual, considerados deficientes visuais 0s cegos e ou portadores de visédo
subnormal. (Brasil, 1993).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS.) (1993), a cegueira
pode ser total ou parcial. Na total, o individuo tem visdo nula, nem a percep¢ao
luminosa esta presente. A parcial ou legal é a em que o individuo, com acuidade
corrigida nos dois olhos, tem percepcédo igual ou inferior a 0,1 ou campo visual

tubular restrito a 20°ou menos ou apenas percepcao e projecao luminosa.

Ainda conforme a OMS (1993), tem visdo subnormal ou baixa visdo em
criancas, conforme o Cddigo Internacional de Doencas (CID- 10), todo individuo com
idade menor de 16 anos com acuidade visual corrigida no melhor olho, inferior a
6/18 (0,31), mas igual ou superior a 3/60 (0.05).

A acuidade visual representada em numeros fracionarios, por exemplo,
6/18, indica que o individuo vé a uma distancia de seis metros, 0 que uma pessoa de

visdo normal veria a distancia de dezoito metros.
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Carvalho (1992) textualmente, afirma que visdo subnormal (VSN) é uma
perda severa de visdo que ndo pode ser corrigida por tratamento clinico ou cirurgico,
nem com o6culos convencionais. Também compreende-se como qualquer grau de
enfraquecimento visual, causa de incapacidade funcional e diminuicdo do

desempenho visual.

No entanto, a capacidade funcional da visdo néo esta relacionada apenas
a fatores visuais, mas também as reacfes da pessoa a perda visual e aos fatores

ambientais que interferem no desempenho da visao.

Evidéncia a Secretéria de Educacdo, S&o Paulo (1993) que segundo a
0O.M.S; existem no mundo, aproximadamente, 40 milhées de pessoas com acuidade
visual de 0.1 (6/60 ou 20/200), dos quais 75% sé&o de regibes em desenvolvimento.
Nessa categoria, 0 Brasil apresenta taxa de incidéncia de 1,0 a 15%. E a baixa visao
€ maior que a de cegueira. A proporcao é de 80% portadores de baixa visédo, para

20% de criancas totalmente cegas.

Haddad et al. (2001) apontam que as caracteristicas da deficiéncia visual
variam de acordo com a acessibilidade aos servicos de saude e fatores
socioculturais; causa importante de cegueira num pais, pode nao ter significado em

outro, variavel de uma década a outra.

Os autores recém citados afirmam ainda que, de modo geral, as principais
causas de deficiéncia visual, na infancia, sdo doencas genéticas, congénitas ou
perinatais, em paises desenvolvidos; nutricionais e infecciosas, nos paises em
desenvolvimento. No Brasil, estudos de servicos de atendimento oftalmoldgico a
crianca referem a toxoplasmose congénita e a catarata congénita (secundéria a

rubéola) como principal causas de deficiéncia visual na infancia.

Conforme relata Frutuoso (2007), a visdo para o ser humano é a forma
mais objetiva de experimentacdo humana, fornecendo detalhes que nenhum outro
sentido fornece. A crianga nascida cega depende da audi¢do e do tato para adquirir
conhecimentos e formar imagens mentais. Porém, se a crianca adquiriu a cegueira
apos os cinco anos de idade, tem retidas imagens visuais e é capaz de relaciona-las

com imagens auditivas e tateis com mais facilidade.
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Bruno (1993) e Haddad (2001) relatam em suas obras, que o bebé com
deficiéncia multipla e visual, nos primeiros meses de vida, quase ndo se movimenta.
No seu desenvolvimento motor em que a visédo funciona como autoestimulo, podera
acarretar atraso na mobilidade autoiniciada (levantar o tronco quando de brucos,
sentar-se sozinha, engatinhar, ficar de pé e andar); atraso na iniciativa para alcancar
objetos, atraso no movimento de preensao (fazer juncdo de maos, pegar objetos ao
alcance das maos, no campo visual, e procura-los quando distantes); atraso na
coordenacdo das maos; surgimento de maneirismos (regressdao aos padroes
motores primitivos, com movimentos ndo direcionados, caracteristicos até os trés

meses com movimentos reflexos).

Bruno (1993) relata ainda que o desenvolvimento cognitivo apresenta
atraso na nocdo de permanéncia de objeto dificultando a capacidade de
reconhecimento da realidade externa, diferente da sua; utilizacdo da coordenacao
audiomanual (busca de objeto quando estimulado pelo som), com maior freqiéncia
do que a viso-manual, que estard comprometida, levando a menor manipulacéo e
experimentacdo dos objetos; demora na compreensédo das dimensdes de objetos e
na aquisicdo de nocéo de causalidade (causa e efeito) e dificuldade no aprendizado

pela manipulacdo e jogos de construcdo (blocos).

Refere a autora acima que o desenvolvimento da linguagem também é
afetado, com a crianca utilizando numero menor de palavras relacionadas ao
ambiente (ali, 1a, acima, abaixo, ao lado, dentro e fora) e pode surgir verbalismo,
quando a crianga vivencia a experiéncia do outro pelo uso de palavras ou

expressdes sem corresponder com situacao vivenciada.

Veitzman (2000) apresenta, em sua obra, que o periodo sensitivo visual
tem certa plasticidade, em que determinadas funcdes visuais podem desenvolver-se.
Cada funcdo visual tem perfil especifico dependendo do nivel da funcdo ao

nascimento, da velocidade de desenvolvimento e intervalo do periodo sensitivo.

Ainda citando Veitzman (2000) diversas condi¢cbes afetam as criancas
com deficiéncia visual, desde o0 nascimento ou na primeira infancia, sdo também
freqUentes em criangcas com multipla deficiéncia. Nestas criancas, geralmente estéo

presentes distarbios visuais complexos, alterando véarias fungbes visuais. As
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disfuncdes 6culo-motor sdo muito comuns; defeito de habilidade de focalizar,
desvios ou nistagmos perturbam o desenvolvimento visual e o desempenho

neuropsicomotor.

A crianca com alguma privacao visual tem prejuizo no desenvolvimento
das aptiddes neuropsicomotoras, intelectuais, escolares e sociais, por iSsO 0
diagnostico e a detectacao precoce da deficiéncia visual devem ser imprescindiveis,
para o tratamento e inicio de estimulacdo imediato, auxiliando a crianca a construir o

seu mundo com as informacdes disponiveis de outros canais sensoriais.

Martin e Bueno (2003) reconhecem que, detectado o déficit, a avaliacao e
a base sobre a qual se estabelece o plano de intervengéo. A avaliacdo determina a
maneira mais completa possivel, para o bebé utilizar sua visao residual. Assim como
avaliam os aspectos sociais, emocionais, cognitivos, motores, neurolégicos, e as

implicagBes que podem trazer com o déficit visual.

Cabe ao oftalmologista iniciar o processo de recuperagdo visual da
crianga, diagnosticando a disfuncao visual, causada pela doenca, e determinando se
a visdo remanescente é possivel de melhora com a prescricdo de recursos Opticos
de magnificacdo, se necessario, encaminhando a crianga para atendimento
especializado. E preciso que o diagndstico seja 0 mais precoce possivel, para a
intervencdo comecar imediatamente, no periodo sensitivo-visual que vai até oito

anos.

O funcionamento visual é considerado como maior ou menor capacidade
da crianca de usar seu residuo de visdo na realizacdo de tarefas cotidianas, esta
diretamente relacionada as caracteristicas fisicas e mentais do bebé, a fatores do
ambiente e & motivacdo para realizar tarefas visuais. E um comportamento
aprendido: “quanto mais experiéncias visuais uma crianga tiver, mais condutas
cerebrais serdo estimuladas, o que daré lugar a uma maior acumulacao de imagens
visuais variadas e de recordacdes”. (BARRAGA, 1997, p. 47).

Segundo Martin e Bueno (2003, p. 68), as funcbes visuais normais, na

infancia, dividem-se em:
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a) Funcdes opticas: Associam-se ao controle fisiolégico dos masculos internos e
externos do olho. As progressivas aquisicdes da crianca dessas funcodes
levam-na a conquista de habilidades visuais de fixagdo, acompanhamento,

acomodacao, focalizacdo e movimento.

b) Funcdes Optico-percptivas. Supde-se progresso do nivel de interpretacédo
perceptiva, a medida que as fun¢des Opticas se tornam mais estaveis.

Segundo Martin e Bueno (2003) sao funcgdes visuais desta ordem:

A discriminacéo de luz, escuriddo, cor e contorno, de formas grosseiras,
linhas e angulos, formas e cores de objetos concretos, e desenhos de objetos e

pessoas.

O reconhecimento e identificacdo de rostos e pessoas, formas e
desenhos de objetos, detalhes em objetos e desenhos, e de semelhancas e

diferencas em figuras abstratas.

A memodria visual de objetos concretos e pessoas, desenhos de pessoas

e objetos, detalhes interiores e para figuras abstratas.

A percepcao espacial de objetos simples no espaco, na relacdo dos
objetos com outros e com o préprio corpo e das distancias dos objetos e pessoas

com o préprio corpo.

A coordenacéo viso motora para manipulacéo de objetos, imitar posicoes

e movimentos, manipular objetos complexos e a copia de desenhos, linhas e formas.

c) Funcdes perceptivas. Trata-se de organizar informacdo visual em esquema
sintético. S&o fungbes correspondentes a este grupo: A distingdo de figura e
fundo, complementacdo ou fechamento visual, relagdo do todo com as partes

e das partes com o todo, e associacdes visuais.

As associa¢des nao aparecem seguindo linha de progresséao rigida: elas
emergem de forma paralela, superpondo-se umas as outras, influenciadas por

fatores: a) tipo e alcance da estimulacdo e experiéncias; b) variedades de tarefas
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visuais realizadas em todas as condigbes ambientais, e ¢) motivagao e capacidade

para o bom desenvolvimento perceptivo-cognitivo.

Bruno (1993) descreve que a crianga com visao normal, 0s principios
evolutivos visuais se dao de forma espontanea, até que por volta dos seis ou sete
anos, o funcionamento visual da crianca alcanca o limite méaximo de
desenvolvimento. Todavia o déficit na visdo, inibi o desenvolvimento estrutural e

funcional da retina e o caminho visual até o cérebro.

Martin e Bueno (2003) ressaltam que bebé, com alguma alteracéo visual,
ndo possui boa disposicdo sob o ponto de vista bioldégico. O fracasso por néo
conseguir, em cada etapa, o grau e aquisi¢cdo préoprios do desenvolvimento normal
conduzem a falta de estimulos que Ihe proporcione experiéncia visual necessaria,
levando o sistema visual a permanecer subdesenvolvido, fazendo com o
desenvolvimento ndo se produza de forma automatica e espontanea, necessitando
de programas voltados a promover a eficiéncia visual desta crianga. A
aprendizagem, embora se produza de forma mais lenta e, em alguns casos, de
forma defeituosa, segue o0 mesmo processo de desenvolvimento do sistema visual

normal.

A sequUéncia de estimulos leva em conta o nivel cognitivo, perceptivo,
fatores de motivagéo e caracteristicas individuais de todas as criangas: Natureza e
extensdo da lesédo, idade e capacidade mental, motivacdo e oportunidades para

aprender a usar a visdo nas atividades cotidianas.

Hyvarinen (1988) descreve que o desenvolvimento da visdo, assim como
o desenvolvimento de outras fun¢gdes do organismo, é permeado por fatores de
maturacdo neuroldgica e por fatores de aprendizagem. E determinado por fatores
genéticos e influenciado por fatores ambientais. A visdo € aprendida, e melhora seu

funcionamento e eficiéncia com a utilizagdo adequada.

Atualmente ainda se convive com pressupostos ou crengas que, embora
cientificamente superados, permanecem impregnando a cultura vigente do
tratamento, cujo resultado é a assisténcia tecnicista com a qual os profissionais da

habilitagdo convivem intimamente. No entanto, h& necessidades de buscar
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alternativas de intervencgdo, com vistas a assisténcia holistica, ou seja, voltada para

a crianga com multipla deficiéncia e visual, inserida em contexto terapéutico.

O interesse pela pesquisa, na area da deficiéncia multipla e visual, surgiu
em decorréncia da atuacdo da autora na pediatria, como terapeuta ocupacional,
estimulando, h4 mais de oito anos, criangcas com deficiéncia visual no Nucleo de
Apoio a Vida (NAVI), de hospital publico pediatrico. Apds longo tempo de trabalho,
surgiram interrogacfes sobre como as maes cuidavam de bebés, antes e apos as
orientacdes de profissionais, e se entendem e aceitam as orientacdes recebidas
levando-as para os domicilios, a ser executadas com seus filhos, durante as
atividades da vida diaria (A.V.D’S).

Ha necessidade de valorizacdo da presenca materna, para tanto, ndo se
pode deixar de compreender o cuidado materno, antes e apos as orientacfes do
terapeuta ocupacional as criancas com deficiéncia visual, o0 que permite

aproximacgdo com o vinculo na relagdo mée-filho, base do tratamento adequado.

Albuquerque (2004), em sua dissertacdo deduz que, independente da
competéncia do terapeuta, apenas algumas sessfes sistematicas nao propiciam
resultado satisfatorio, a ndo ser que os pais ou responsaveis aprendam a lidar com a
crianga da melhor maneira possivel, durante as (A.V.D'S), e quando em casa
brincando. A participacdo e efetiva cooperacéo da mée e ou cuidador, no tratamento
S&0 muito importantes, pois ajudam a crian¢a a atingir o seu potencial. E, pois,
essencial a presenca da mae, nas sessdes de tratamento, quando o terapeuta
explica o que faz e por qué. Ensina também a mé&e ou cuidador o que podem
continuar a fazer em casa (posicionamento, manipulagdo, brincadeiras, comer,

beber) quando a crianca néo estiver em terapia.

As criancas de risco ou portadoras de problemas neurologicos sao
encaminhadas ao ndcleo, apdés alta hospitalar, para acompanhamento
neuropsicomotor com equipe multidisciplinar e, se necesséario, sdo encaminhadas

com a idade de até seis meses para estimulacéo visual.

As patologias mais encontradas no NAVI que acarretam deficiéncias

visuais sdo: Retinopatia da prematuridade, as decorrentes de hipoxia neonatal:
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dismotria cerebral ontogenética e sindromes genéticas que acarretam estrabismo,

nistdgmo, catarata congénita, descolamento da retina e atrofia do nervo 6ptico.

Visualiza-se que os pais tém papel importante durante os primeiros anos:
€ a orientacdo a eles, acompanhada da estimulacdo e educacdo dos residuos

visuais, que faz a melhor utilizagdo possivel da visdo restante.

Registra-se, porém que este grande principio diz respeito a todos os
deficientes e deve ser seguido com atencdo: ndo transformar a crianca em protegido
abstendo-se, ao mesmo tempo, do abandono e da superprotecdo. Essa atitude

psicoldgica, nado raro, dificil de ser mantida, revela-se ponto essencial.

O momento mais dificil e de maior impacto emocional para pais de crianga

com multipla deficiéncia e visual € o do diagndstico.

Telford e Sawrey (1988) afirmam que, ao se trabalhar com criancas
especiais, € facil centrar a atengcdo completamente no individuo, a ponto de se
esquecer de que ele é membro de uma familia e que a familia pode constituir-se

num desastre ou em ajuda mutua.

Relatam os autores acima que, 0 que a crianca faz, afeta os membros
familiares, cujo comportamento, por seu turno, afeta a crianga. Ao agir, a crianga

age, a mae reage, e a crianca, por sua vez, reage a mae, hum padrao circular.

As familias desenvolvem padrbes internos de alinhamento e
relacionamentos. Historicamente, a mae tem sido a figura central da familia,
considerada foco dos alinhamentos familiares. Particularmente a relacdo méae-filho €,

em grande parte, responsavel pela saude mental e comportamental da crianca.

As méaes cometem erros em decorréncia da habilidade ou informacgdes
inadequadas, e, ainda assim sdo maes adequadas, com efeito global positivo sobre
seu filho, caso a atmosfera do lar seja saudavel e demonstre afeicdo parental.
Assim, a crianga tem elevado nivel de elasticidade e tolerancia, desde que se sinta
aceita e amada por seus pais.

Telford e Sawrey (1988) relatam que varias pesquisas constatam que a

personalidade materna e a atmosfera geral da interacdo sdo mais importantes para
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o desenvolvimento da crianga que quaisquer praticas especificas, associadas a
alimentacao e treinamento das atividades da vida diéria.

De acordo com os autores acima (p.180), os padrbes reativos mais
comuns ao nascimento de crianca especial na familia sdo: Enfrentamento realista do
problema, Negacgéo da realidade da deficiéncia, Autocomiseragdao, Ambivaléncia em
relagdo a crianca ou a rejeicdo dela, Projecdo da deficiéncia como causa da
incapacidade, Sentimentos de culpa, Vergonha e depressdo, Padrdes de

dependéncia mutua.

Muitos pais de criangcas especiais vivenciam sentimentos de culpa,
vergonha, mas sentem-se também culpados e envergonhados de si mesmos por
senti-los. Os sentimentos sdo fontes secundarias de perturbacdes emocionais dos

pais, ja emocionalmente carregados.

Quando a compreenséo inicial da dificuldade do bebé chega, subita e

traumaticamente, ocorrem reacdes defensivas mais inconscientes.

A aceitacdo raramente constitui ato de fé professado de uma vez: nao é
tdo simples assim, a aceitacdo comeca freqientemente como algo fugidio, processo
continuo e permanentemente mutavel que flutua em niveis diferentes, em momentos

diferentes e em contextos diferentes.

Observando o cotidiano no NAVI, apreende-se que a méae chega
emocionalmente afetada, muito angustiada e ansiosa pelo novo momento de vida,

por haver passado por muito sofrimento quando da internacdo do bebé.

César (1993) descreve que, antes de qualquer informacéo técnica, a mée
necessita ser acolhida para reestruturar 0 seu “eu” necessario a manutengcdo do
equilibrio familiar, bem como minimizar sentimentos de culpa, medo de ndo saber
lidar com crianca especial e de perder o vinculo com o filho e também com sua
familia, comprometendo, assim, a cooparticipacdo familiar, no que se refere ao

cuidado no domicilio.

Observa-se que a mae ao ganhar um bebé diferente do que sonhava e

desejava, manifesta frustracdo e medo, acredita-se que seja porque o bebé com
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deficiéncia visual e/ou motora acarreta uma relacdo delicada, fragilizada pela dor,
ansiedade, medo ou angustia, sentimentos ainda nao elaborados pela méae.

O choque, na maioria dos casos influencia na interacdo mae-filho,
podendo ser responsavel pela ndo construgcdo de vinculo saudavel e pela

desestruturacdo da dinamica familiar.

Wanderley (1997) ao se referir ao vinculo primério mée-filho, pontua que
0 contato pele a pele e o didlogo corporal mae-bebé sdo formas priméarias de
comunicacao e interacdo. Sao fronteiras vitais para a construcdo do eu e do outro. A
mae torna-se depositaria de tensdes e ansiedades da crianga, a0 mesmo tempo em

que se torna fonte de prazer, satisfagao e frustragéo.

7

A relacdo sujeito-objeto é mediada pela mée. Somente pelo processo
dialético, o egocentrismo inicial transforma-se em relacdes objetivas. Logo ajudam-
se as maes com capacidade de cuidados suficientemente bons a fazer melhor,
bastando ocupar-se delas de uma forma que reconhe¢cam a natureza essencial de

sua funcéo.

O cuidado necessita de solicitude maternal. Ricks (1992, p.55) ensaia o

seguinte:

Cuidar € uma interagdo de intervencao intencional, iniciada a partir das
percepcdes do doador e do receptador (do cuidado) de que algo ou alguém
nao esta bem, esta em risco ou em necessidade; a interacdo é concretizada
em atitudes compartilhadas e no sentimento de preocupacdo de um pelo
outro.

De acordo com o autor, o cuidado da mée é o verdadeiro, com crianca
especial, pois no nascimento, ela sente que o bebé necessita sempre do seu zelo,
cuidado e amor. E aprende com o filho a aceitar o outro como se apresenta.

Segundo o psicanalista Rollomay (1982, p.45):

Na atual confusdo de episodios racionalistas e técnicos, perdemos de vista
o ser humano. Devemos voltar humildemente ao simples cuidado. E o
método do cuidado, e somente ele que nos permite resistir ao cinismo e a
apatia, doencas psicoldgicas do nosso tempo.
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Concorda-se com o que Boff (2004, p.34) diz. “Pelo cuidado nos
aproximamos mais das pessoas para entrar em comunhdo com elas,

responsabilizarmo-nos pelo bem estar delas e socorré-las no sofrimento”.

Na relacdo com o outro, a troca ganha sentido, como necessidade
fundamental do ser, implicando a existéncia de outro diferente, e conseqiientemente,
a possibilidade de conflitos. Conflitos implicam procura de solucdes, em que cada

um reconhece-se no outro e a si mesmo, na evolucao de ser biopsicossocial.

Conforme lembram Waldow et al. (1995, p.8), “0 cuidado humano sem
davida estd embutido em valores, os quais independentemente do enfoque priorizam

a paz, a liberdade, o respeito e o amor, entre outros aspectos”.

Percebe-se nas palavras de Boff (2003), que, quando a razdo busca até o
fim, encontra-se na sua raiz o afeto expresso pelo amor e, acima dela, o espirito que
se manifesta pela espiritualidade, e no termo de sua busca, encontra o0 mistério:

Mistério ndo é o limite da razdo, mas o limitado da razao.

O mistério se revela mais imediatamente no outro, por mais que se queira
conhecé-lo e enquadra-lo, o outro sempre se retrai para mais além. Ele &,
efetivamente, mistério vivo e desafiador que nos obriga a sair de nds mesmos e nos

posicionar diante dele. O outro faz surgir o ethos que ama.

O ethos que ama funda novo sentido de viver. Amar o outro € dar-lhe
razao de existir, porque o amor faz o outro importante. Boff (2004) considera que,
guando amamos, cuidamos e quando cuidamos, amamos. Por isso o ethos que ama
se completa com o ethos que cuida. Como relata o autor, o cuidado constitui
categoria central do novo paradigma de civilizagdo que forceja por emergir em todas

as partes do mundo.

Ainda citando Boff (2004) o cuidado assume uma dupla funcéo: de
prevencdo a danos futuros e regeneracdo de danos passados. O cuidado possui
esse condao: reforcar a vida, zelar pelas condi¢des fisico-quimicas, sociais e

espirituais que permitem a reproducao da vida e de sua ulterior.

Heidgger (2006) considera o cuidado a real e verdadeira esséncia do ser

humano. Tudo feito com cuidado revela quem é o ser humano e sera também bem
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feito. Assim sendo, Boff (2004) concorda com Heidgger (2006) ao dizer que, o ethos
gue cuida e ama é terapéutico e libertador. Sana Chagas desanuvia, ao futuro traz

seguranca, exorciza medos e cria esperanca.

Menezes (2007) relata, em dissertacdo, que crianca rodeada por pessoas
que lhe oferecem amor, mesmo que em situagdo adversa e de sofrimento, com
certeza, se sente protegida e acolhida, até porque a sua relagdo com o outro tende a
ser mais aberta, visto que o amor interfere e influencia diretamente na vida das

pessoas.

A identidade mais profunda deste ser € merecedora de um cuidado

essencial que envolve protecao, atengcdo e o mais importante, o0 amor.

Cada bebé varia em relacdo aos outros de diversas maneiras: na
aparéncia, nos sentimentos, na reacdo a estimulos, na capacidade de
desenvolvimento de seu proprio padrdo individual, assim, as orientacdes as maes

nao podem ser iguais.

Bruno (1993) descreve que, na fase inicial, quando a mae tem que
aprender a interagir, conviver, cuidar e aceitar o bebé “diferente” € muito importante a

orientacdo e o apoio de profissional especializado na area de desenvolvimento infantil.

Com as orientagbes adequadas, as maes poderdao cuidar do filho
promovendo estimulos adequados no meio ambiente em que vivem. De acordo com
Brazelton (1981) o recém-nascido afeta tanto o meio ambiente, quanto por este é

influenciado.

Gesell (1985), Hyvarinen (1988), e Castro (1993) afirmam que o meio de
comunicacdo mais privilegiado entre mée-bebé é o olhar. A contemplagédo do rosto
materno durante a mamada, € momento de grande prazer oral, prendendo a atencao
do bebé durante os primeiros meses. Pela fixacdo do rosto materno, ele se interessa
por outros quadros visuais do ambiente. O relacionamento do mundo externo é feito
principalmente pela visdo, de tal modo fundamental para o desenvolvimento da
mente, pois o0 bebé se assenhoreia do mundo com os olhos, muito antes de toma-lo

em suas maos.
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Como a visdo é funcdo que se aprende apO0s 0 nascimento, seu
aprendizado deve comecar o mais cedo possivel, porque a qualidade visual pode
ser melhorada no periodo sensivel, que vai até oito anos, pois 0 objetivo da
estimulacdo visual precoce € resgatar 0s potenciais perceptivos da crianca,
ajudando-a a usar o residuo visual e possibilitar estimulos para melhor

desenvolvimento global.

Por que é necessario estimular a visdo e qual sua relacdo com o
desenvolvimento? A maioria das informacdes que se recebe € visual. Por isso a
importancia da visdo no sistema de sinais de comunicacao entre mae e o filho, e na
transcendéncia da visdo no papel de sintetizador de experiéncia. Insisti-se no fato de
que visdo tem papel vital de ser o sentido integrador primario e de que “existe forte

inter-relacdo entre estimulo visual e aprendizagem” (HARREL; AKESON, 1988).

Martin e Bueno (2003) ratificam que é necessario reconhecer a importancia
de estimulo da visdo na idade precoce, se a criangca precisamente por seu déficit, ndo

poder iniciar sozinha o estimulo visual em contato com 0s pais e com 0 meio.

Nesse sentido, recorda-se que uma percepcao deficiente é a causa de
retardos motores: Se a crianga ndo vé os objetos que a rodeiam, ndo tenta alcancga-los
e explora-los. Portanto, ndo poderd construir uma imagem constante deles,
diferenciando-os de outros objetos e atribuindo-lhes um nome. Precisamente, a

estimulacdo visual consegue fazer com que a crianc¢a “olhe” e dé significado ao que Vé.

Hugonnier (1989) relata em sua obra que, o principio de desenvolvimento
da eficiéncia visual, fundamentado nos trabalhos de Piaget e Vurpillot, é simples. E
preciso tentar dar sentido pratico a visdo para que ela seja utilizavel nas atividades

cotidianas, no desenvolvimento da coordenacéo do olho e da mao.

A estimulacdo, como processo normal, ocorre dentro do lar, desde os
primeiros instantes de vida, sendo 0s pais 0s responsaveis e tendo como cenario as
atividades da vida diéria, alimentacdo, banho, troca de roupas, todos os contatos

afetivos e brincadeiras que devem ser explorados com a orientacdo do terapeuta.
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7

O elo afetivo entre mae-filho deve estar presente, pois é fator
preponderante ao desenvolvimento emocional da crianca e para obtencdo de

resultados positivos no treinamento visual.

Com esse elo prejudicado e enfraquecido, o que acontece com freqiiéncia
quando ndo ha uma comunicacdo visual eficiente, é necessario que o terapeuta
intervenha para facilitar o vinculo entre mae e filho, indispensavel para o sucesso do
trabalho de estimulacédo, essencial ao desenvolvimento infantil, realizado pela mae

no domicilio.

De acordo com Sousa e Albuquergue (2005), devido deficiéncia multipla e
visual acarretar problemas no desenvolvimento sensoério motor e cognitivo, na
comunicacdo e socializacdo das criancas, alterando o desenvolvimento global,
existe a necessidade de tratamento, ndo apenas de estimulacdo visual, mas

também de estimulacdo global.

Associando esses aspectos ao fato de o terapeuta ocupacional ser
profissional que avalia as funcbes fisicas, psicoldgicas, sociais e cognitivas do
individuo, identificando as areas de disfuncéo e inserindo o paciente em programa
de atividades estruturadas de forma a superar ou minimizar sua incapacidade, vé-se

a importancia da participacéo do profissional na equipe de reabilitagéo visual.

Nas palavras de Boff (2003), apds séculos de cultura material, busca-se
hoje a percepcdo dos mistérios do universo e do ser humano, da ética da
responsabilidade, solidariedade e da compaixao, fundada no cuidado intrinseco das
coisas, no trabalho bem feito, nha competéncia, na honestidade e na transparéncia
das intengdes.

Estas palavras traduzem perfeitamente a intervencdo terapéutica
ocupacional, uma vez que sua pratica esta voltada para o homem em atividade e os
mistérios do desenvolvimento humano dentro de uma visao histérica, galgada na

ética e na responsabilidade com que desempenha seus procedimentos.

Em suma, a terapia ocupacional € profissdo que se preocupa com 0S

processos de desenvolvimento, buscando entender e atender os assistidos, de
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modo cuidadoso e intransferivel, alicercando realidade no inconsciente coletivo, na

troca de experiéncias, no encantamento e compaixao, frente ao paradigma holistico.

Estudiosos apontam a importancia da intervencao terapéutica ocupacional em
pacientes portadores da visédo subnormal. Estudos enfatizam a utilizacdo da estimulacéo

visual associada a estimulacéo precoce global (Solfa et al,1999).

7

Para a realizacdo de uma intervencdo precoce, € importante minuciosa
avaliacdo inicial das funcbes visuais e do estado geral do paciente, para o

tratamento direcionado e diferenciado a cada crianca.

Sousa e Albuquerque (2005) afirmam que o atendimento terapéutico
ocupacional tem como metas: estimular a utilizagdo da visdo remanescente;
estimular os demais sentidos; reduzir os maneirismos; favorecer postura segura de
criancas que preferem o0 solo; encorajar a mobilidade e a exploracdo do meio
ambiente; promover o desenvolvimento das coordenagcbes motoras - grossa e fina,
além das reagbes de equilibrio; diminuir a defensividade tétil e incentivar o

relacionamento crianca-familia®.

Como relatam Sousa e Albuguerque (2005, p.33), “O terapeuta
ocupacional tem a funcdo de desempenhar um trabalho voltado tanto para a

estimulacdo visual quanto para a estimulacdo sensério-motora e a inser¢do social.”

Na estimulagdo visual, o terapeuta ocupacional usa materiais de
estimulos diversos, objetos brilhantes, iluminados, de cores fortes, com altos e

baixos contrastes, diferentes texturas e sons.

De acordo com o0s autores supracitados, a estimulacdo do
desenvolvimento motor engloba postura, equilibrio, locomog¢&o, coordenacédo e
controle anti-gravitacional. Como as criancas tém dificuldade em permanecer na
vertical, devem ser estimuladas a adquirir confianca na propriocepgao
(movimentacdo do corpo no espago) e nas pistas vestibulares. Devem ser
estimuladas a praticar atividades sensorio-motoras primarias como: engatinhar,
ajoelhar-se, acocorar, e elevar-se. As criancas com alteracdes visuais apresentam

baixo interesse pelas habilidades motoras finas, o terapeuta deve estimular a crianca

! Grifo daautora;
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com a colocacao de objetos na méo, blocos para empilhar, objetos para encaixar, e

quebra — cabecga.

Nas intervencdes, € significativo o papel da familia, principalmente da
mae ou cuidador. A mée s6 tem condicfes de seguir as orientacdes do terapeuta
ocupacional para estimular a crianga no lar, quando a aceita com suas diferencas e
dificuldades. Por outro lado, enfraquecido o elo, é papel do terapeuta intervir,

fortalecendo o vinculo, aproximando mée-crianca no trabalho da estimulacao.

Relatam Tartarella e Castro (1994), Solfa (1999) que a terapia
ocupacional proporciona a crianga com multipla deficiéncia e visual, vida mais
independente possivel. E de fundamental importancia o trabalho do terapeuta
ocupacional, para minimizar o atraso do desenvolvimento neuropsicomotor das
criancas e garantir melhor qualidade de vida, para clientela com tanta capacidade, a

ser explorada.

No favorecimento de melhor compreensdo do cuidado materno das
criancas, no domicilio, bem como, da influéncia das orientagcbes do terapeuta
ocupacional a mée, no atendimento ambulatorial, surge a idéia deste estudo, para
colaborar com a assisténcia familiar, no domicilio, de forma mais efetiva e eficaz,
com estimulacdo adequada. Segundo Forghieri (1993), a compreensao € a forma de
conhecimento do homem de que estd no mundo e de que, a partir dele, encontra

possibilidades de projetar-se, de conhecé-lo e de realizar coisas diversificadas.

Esta pesquisa realiza-se no (NAVI), em hospital publico pediatrico, mais
precisamente, no ambulatorio de Estimulacdo Visual, com o objetivo de compreender
o cuidado materno de criangas com deficiéncias multiplas e visuais, antes e apos

orientacao, do terapeuta ocupacional.

A autora pretende mostrar a importancia do acompanhamento
terapéutico, das orientacbes adequadas as maes de criangcas com deficiéncia
multiplas e visuais e como o cuidar orientado favorece a reducdo de seqielas e
estimula o desenvolvimento neuropsicomotor da crianca. Nesse sentido espera-se
contribuir com a atuacao interdisciplinar nesta area, induzindo a elaboracédo e
efetivagcdo de propostas inovadoras no cuidado a essas criangas, integrando as
maes no cuidar adequado, terapéutico e participativo.



OBJETIVOS
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

- Compreender o cuidar materno de criangcas com deficiéncia multipla e visual.

2.2 Especificos

- Analisar interacdo mae - crianga diante da avaliagdo inicialmente realizada.

- Descrever como a mae cuida do filho durante as atividades da vida diaria e no

brincar.

- Conhecer as percep¢gbes maternas no cuidado do filho apds orientacdo
terapéutica ocupacional.



CAMINHOS METODOLOGICOS
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3 CAMINHOS METODOLOGICOS

A pesquisa € um dialogo critico e criativo com a realidade,
culminando com a elaboracdo propria e na capacidade de
intervencdo. Em tese, pesquisa € a atitude de ‘Aprender a
Aprender’, e, como tal, faz parte de todo processo educativo e
emancipatorio.

(DEMO, 1993)

3.1 Natureza do estudo

Por ser profissional da saude e trabalhar com criancas especiais,
habilitando-as ao desenvolvimento neuropsicomotor, usam-se, no cotidiano, técnicas
de aprendizagem de estimulo ao desenvolvimento infantil, apresentadas durante a

vida académica e de trabalho.

No entanto, como pessoa, sentia-me confusa, diante de maes com
guestdes relacionadas ao filho, além do tratamento, como também no entendimento
de como elas cuidavam dos filhos, em casa, ap0s orientacbes de profissionais.
Nesse cenario, as reflexdes eram muitas, a visdo estava fragmentada sobre como

as maes cuidavam de bebés nas atividades diarias.

Por um lado, tinha raizes fortes em conhecimento técnico, por outro tinha
visdo, como pessoa, de coisas incompreensiveis que faziam parte do cotidiano de

trabalho.

S6 se compreendem certos questionamentos, através de pesquisa de
suporte humanistico. Dai, a possibilidade deste trabalho responder questbes que

conduzem a essa investigacao.

A opcdo pela pesquisa qualitativa, utilizando o método hermenéutico
como possibilidade de busca de significagdo da fala das mé&es levou a descoberta,

ou seja, a compreensédo do fendmeno em estudo

A apresentacado se fez pela orientadora do mestrado, por meio de leituras

sobre pesquisa qualitativa que apontavam para 0 conhecimento necessario.
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Pelo fato deste trabalho se originar em contexto clinico terapéutico, para
compreensao do cuidado materno de criangas com deficiéncia maltipla e visual, esta
pesquisa segue a metodologia de natureza qualitativa, utilizando-se o método

hermenéutico na analise interpretativa da realidade observada e experenciada.

A hermenéutica segundo Leopardi (2002) é dialética entre a fala e o texto,
de cujo conteldo se construiu o conjunto dos dados e, desta forma, a compreenséo
do objeto de estudo se da néo sobre o signo, mas sobre a linglistica da fala, cuja
unidade compreensiva é a frase como parte de discurso enunciado em determinado

contexto, em relacdo ao sujeito que o expressa.

Segundo Martins e Bicudo (2003), a pesquisa baseada na abordagem
qualitativa busca compreensao particular do que se estuda, ndo explicacdo dos
fendbmenos estudados. A idéia mais geral sobre esta pesquisa é que ela ndo se
preocupa com generalizacdes, principios e leis. A generaliza¢do é abandonada e o

foco da sua atengdo é centralizado no especifico, no peculiar, no individual,

almejando sempre a compreensao e ndo a explicacdo dos fendmenos estudados.

Os autores acima esclarecem, no entanto, que, para o desenvolvimento
desta abordagem, faz-se necesséria a exploracdo, o descobrimento e a logica
indutiva, enfoque avaliativo e indutivo, quando o investigador intenciona criar o sentido
da situacdo, sem impor expectativas preexistentes sobre o fendmeno ou situagao

estudada.

Vale ressaltar o quanto é importante a reflexdo, a escolha de estudo desta
natureza, pois as ciéncias humanas levam os pesquisadores a refletir sobre suas

vidas e relagdes.

3.2 Campo de investigacao

A pesquisa realizou-se no Nucleo de Apoio a Vida (NAVI) de um hospital
publico pediatrico, terciario, de referéncia para norte e nordeste do pais, o qual
atende criangas e adolescentes.
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O hospital € composto de 272 leitos, ocupados por pacientes portadores
das mais diversas patologias, que agravam a saude de bebés, criancas e

adolescentes.

Além de urgéncia, internacéo e laboratérios, funcionam ambulatérios, com

varias especialidades para atendimento de pacientes externos.

O (NAVI), local desta pesquisa, faz parte dos ambulatérios do hospital,
prestando assisténcia a criancas até trés anos de idade, em risco ou portadoras de
atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor. Constitui-se de equipe interdisciplinar
especializada em desenvolvimento infantil: neurologista, pediatra, enfermeira,
assistente social, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiélogo, além da

equipe de apoio.

Atualmente o NAVI atende cem criancgas, setenta com acompanhamento
semanal e o restante com acompanhamento periédico mensal ou quinzenal. A
clientela €, na maioria, de baixo nivel socioeconémico, atendida pelo Sistema Unico

de Saude — SUS. As criancas séo referidas do proprio hospital, apos alta.

Ressalta-se que as criancas, ao ingressarem no NAVI, passam por avaliacao

multidisciplinar e especifica, registrada em prontuérios para inicio do tratamento.

Contudo, o primeiro contato mée-filho com o profissional responsével
pela estimulacédo visual, faz-se uma avaliacdo para obtencédo de informacgdes
sobre o desenvolvimento neuropsicomotor e visual das criancas. Apés avaliacao
da equipe, se necessario for, a crianca serd acompanha por um ou mais
profissionais, de acordo com a patologia. O atendimento € individual, e a méae
ou cuidador é livre para participar ou ndo do mesmo. A mae também tem total
liberdade com os profissionais para tirar duvidas sobre o tratamento do filho.
Periodicamente os profissionais fazem reavaliagbes evolutivas do

desenvolvimento da crianca.

3.3 Critérios para inclusédo dos participantes noes  tudo
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Incluiram-se na pesquisa, mées e ou cuidadores de criangas com
multiplas deficiéncias e visual na faixa etaria de até trés anos, idade limite de
permanéncia de criancas no ambulatorio. Na escolha seguiram-se 0s seguintes
critérios de inclusdo: ndo houve estabelecimento prévio de idade materna, sejam
acompanhantes das criancas em atendimento de estimulagdo visual, por mais de
trés meses, no NAVI, com freqiiéncia semanal de, no minimo, duas vezes, para
orientacbes minimas necessarias de como cuidar do filho; participacéo
espontaneamente na pesquisa e que realizem o cuidado em domicilio dessas

criangas.

Conforme Minayo (2004), numa abordagem quantitativa, definida a
populacdo, busca-se o critério de representatividade numeérica que possibilite a
generalizacdo de conceitos tedricos que se quer testar. Na qualitativa, a
preocupacdo € menos com a generalizacdo e mais com o aprofundamento e

abrangéncia da compreensao do fendmeno estudado.

O critério ndo € numeérico. Considera-se amostra ideal, capaz de refletir a

totalidade em multiplas dimensdes.

Ao final da coleta de dados, participaram sete mées e suas respectivas
criancas com as principais patologias que as predispdem ao atraso do
Desenvolvimento Neuropsicomotor, associado com alteragdes visuais, visto que o
namero determina-se pela repeticdo de conteudo dos discursos do sujeito, no

processo, definido finalmente pela saturacdo das informacdes obtidas.

3.4 Obtencéo das descri¢cdes

A obtencdo do material para analise pautou-se na observagdo simples e

na entrevista com as maes, com roteiro de questdes semiestruturadas.

De acordo com Minayo (2004, p108) define-se entrevista de pesquisa
como “conversa a dois, feita por iniciativa do entrevistador, destinada a fornecer
informacgdes pertinentes para um objeto de pesquisa, e entrada (pelo entrevistador)

em temas igualmente pertinentes com vistas a este objetivo”.
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A entrevista semiestruturada combina perguntas fechadas (ou
estruturadas) e abertas em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer o
tema proposto, sem respostas ou condi¢coes prefixadas conforme refere o autor
abaixo:

Existe uma parte muito importante da comunicacao ideolégica que ndo pode
ser vinculada a uma esfera ideologica particular: trata-se da comunicacgao

da vida cotidiana. O material privilegiado de comunicacdo na vida cotidiana
€ a palavra. (BAKTIN, 1986, p36)

Ressalta o autor que, pela comunicacao verbal-inseparavel de outras
formas de comunicacdo, as pessoas refletem e retratam conflitos e contradicdes
proprias do sistema de dominacdo, em que a resisténcia estd dialeticamente

relacionada a submissao.

As entrevistas foram feitas pela pesquisadora, com méaes na propria
instituicdo enquanto a crianca estava em atendimento de outros profissionais, apos
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do hospital e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As entrevistas realizaram-se da forma
mais natural possivel para as maes responderem espontaneamente e com detalhes
as questdes levantadas pela pesquisadora. Registram-se devidamente tudo que, a

principio, € relevante para posterior associacdo com o ato interpretativo.

Pergunta norteadora do estudo: Como vocé se sente em cuidar da

crianca? A partir dai formularam-se outras para o alcance do objetivo proposto.

O método hermenéutico contribui nesta etapa do estudo, de acordo com
Leopardi (2002), por utlizar a frase como parte de discurso enunciado em

determinado contexto, em relagdo ao sujeito que o expressa.

Segundo Leopardi (2002), é preciso compreender 0s elementos
constituidos pelas observacgdes, ou seja, quanto mais observavel é o fato ou objeto,

mais facilmente se decidi se as afirmacdes delas decorrentes sdo aplicaveis ou néo.

A autora relata que a observacéo é importante por residi-se no fato de os
acontecimentos serem percebidos diretamente, sem nenhuma intermediacao,

colocando o pesquisador diante da situagcdo como acontece naturalmente.
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A pesquisadora fez observacdo no NAVI, entre um atendimento e outro,
momento em que as maes prestam cuidados necessarios ao filho, como também em
que elas ficam com ele no colo, a espera de chamada, para ingressar em outra sala,

onde se observa a interacéo entre eles.

Acreditamos que o recurso favorece melhor percepgao, por captar o real
envolvimento ou ndo da mae com a crian¢a, dando assim subsidios significativos na
obtencdo de dados que posteriormente, na analise, oferecera informacdes valiosas

na interpretacéo dos indicadores.

As entrevista e observagfes foram efetivadas no periodo de abril a julho
de 2008, apds parecer favoravel do comité de ética da instituicao.

3.5 O Encontro com os participantes

Antes das entrevistas, houve maior aproximacdo com as maes e filhos,

participantes da pesquisa , com o cuidado de manter-se uma relacao dialdgica.

Convidaram-se o0s entrevistados a conversar com a pesquisadora,
promovendo um dialogo claro, com linguagem prépria e um ambiente harmonioso,
lancando a pergunta — guia. As entrevistas foram acontecendo prazerosas, onde o
entrevistador e o entrevistado interagiram. As perguntas seguintes iam surgindo de
acordo com o discurso, com atencdo as expressfes corporais e emocionais das

maes.

Seguindo as orientacbes de Martins e Bicudo (2003), manteve-se a
atitude de saber escutar e esperar o0 momento de identificacdo com o outro,
conhecimento imediato independente do raciocinio e a capacidade de elaboracdes
mediante combinagcdo de idéias. Ou seja, esperar o0 momento ideal de iniciar
perguntas dentro do contexto. A entrevista € um recurso metodolégico indispensavel

e de grande valor, trazendo para esta pesquisa dados preciosos.

Para compreensédo de como as mées cuidam dos filhos, tragou-se-lhes o
perfil, identificando-as com nomes ficticios de rosas e seus respectivos filhos com a

letra “F” (filhos), seguidos do numeral correspondente.
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A observacgao se fez em oito vindas das maes com suas criancas para
atendimento, onde se pode fazer sintese de tudo que fosse relevante para o estudo.

Descreve-se a seguir caracteristicas das maes e criangas participantes do estudo.

Adalia — Com 37 anos, dona de casa, trés filhos, 1° grau incompleto,
reside na capital, € avd materna da crianca, cuidando do neto desde o nascimento.
F1 tem onze meses, sexo masculino, teve parada cardiaca durante cirurgia, aos
qguatro meses, com sequelas grave devido & hipoxia isquémica. A crianca apresenta
grande atraso de desenvolvimento motor e visual, em atendimento ha cinco meses
no NAVI.

No primeiro encontro relatou-se a Adalia sobre o estudo, objetivo e
importancia da sua participacdo na pesquisa. Mostrou-se envergonhada, e

prontifica-se a falar, e, na entrevista, diz tudo com clareza.

F1 é muito bem cuidado, limpinho, cheiroso, com roupas alegres. Adalia
sempre conversa com ele com diminutivos, demonstrando muito carinho. Faz tudo
para F1 ndo se irritar, sempre atenta. Demonstra muita calma além de ser
comunicativa. E bastante interessada nas orientacdes e adaptacdes de F1. Na sala

dos profissionais, ela 0 acompanha durante todo o atendimento.

Angélica — Com 35 anos, solteira, ensino médio completo, ndo trabalha
fora, mora com os pais na capital e tem filha Unica. F2, 03 anos, sexo feminino, com
sindrome de Down e seqielas de catarata congénita, com atendimento no Navi

desde oito meses de idade.

Falou-se a Angélica sobre o trabalho e importancias, de sua participacao.
Angélica ndo colocou obstaculo e logo relata sua historia de vida, com bastante

motivacao.

F2 apresenta-se sempre arrumada, enfeitada com lacinhos no cabelo,
roupas da moda e muito bem higienizada, sempre andando para um lado e para
outro, na sala de espera, enquanto Angélica a acompanha com os olhos. Diante de
algum obstaculo, Angélica levanta-se bem rapido para defendé-la. Esta bastante

atenta as atividades de F2, protegendo-a e dando-lhe liberdade para agir.
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Acécia — Com 29 anos, solteira, mora com o pai de F3 na capital, dois
filhos, F3 a mais nova, ensino fundamental incompleto, trabalha como doméstica
alguns dias na semana F3 tem um ano e quatro meses, apresenta facies
sindrdmicas, deformidade esquelética, estrabismo divergente muito acentuado,

fenda palatina e é gastrotomizada.

Ao ser convidada a participar da pesquisa, Acacia demorou em entender
do que se tratava. Com explicacdo detalhada, ela se fez prontamente a ajudar no

que fosse preciso.

Pela observagéo, Acacia estava muito ansiosa e parece ter dificuldades
em cuidar da crianca. F3 ndo chega limpinha, a fralda sempre encharcada de xixi.
Acacia deixa-a no berco (na sala de espera) e vai resolver algum problema no
interior do hospital. A crianca mostra-se irritada e chora bastante, até na hora da
alimentacdo. Nos atendimentos de F3, Acacia néo fica na sala, entrega a crianga e

sai. As vezes, o profissional pede que participe um pouco.

Camélia — Com 25 anos, casada, ndo trabalha fora, ensino fundamental
incompleto, mora no interior, F4, Unica filha, com um ano e dez meses, seqielas de

toxoplasmose materna, apresentando encefalopatia e deficiéncia visual cortical.

Apresentou-se a Camélia o projeto, convidando-a para patrticipar, de inicio
receia. Ao explica-la a importancia do trabalho, Camélia diz sim com a cabeca. Na
entrevista, fala muito baixa, emociona-se e chora, dificultando a transcricdo do

gravador para escrita.

Camélia fala pouco, permanece sempre no canto da sala de espera com
F4 no colo. No entanto é muito cuidadosa com os habitos de higiene de F4, que esta

sempre limpinha e perfumada.

Cameélia permanece sempre com F4 no colo, sem qualquer didlogo entre
mae e filha, apenas com momentos de carinhos, onde Camélia acaricia o rosto de

F4 com a mao.

Magnolia — Atualmente com 23 anos, casada, néo trabalha, residindo na

capital, ensino fundamental incompleto. F5 tem trés anos, ma formacéo, estrabismo
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convergente acentuado e sindrome de West. A crianga apresenta grande atraso de

desenvolvimento neuropsicomotor.

Convidada a patrticipar do estudo, Magnolia respondeu prontamente que
sim. A entrevista transcorreu muito bem, a mae, apesar de emocionada, permanece

tranquila, respondendo bem e com clareza o que se Ihe pergunta.

Durante a observacdo, nota-se que Magnodlia se preocupava muito em
alimentar F5, no entanto os habitos de higiene com F5 deixavam a desejar, pois F5
estava sempre suada e sO de fralda descartavel. Foi observado também que
Magndlia ndo carregava F5 no colo como foi orientado e ndo a posicionava para
alimentar como foi orientado também. Magndlia ndo fazia questao de ficar nas salas

de atendimento com F5, apenas quando era requisitada € que ficava.

Orquidea — com 35 anos, mora com o pai de F6, trabalha fora como
costureira, ensino médio incompleto, mora na capital, F6 é Unico, dois anos,
apresenta hidrocefalia congénita, deficiéncia visual cortical, com atrasa acentuado
no desenvolvimento neuropsicomotor, apresenta movimentos repetitivos de morder

0 punho e cobrir os olhos com a méo.

Orguidea vem sempre acompanhada com o pai de F6, que fica com o
filho no colo, existe carinho na relagdo mée-crianca e pai-crianga. F6 é limpinho,
mas nunca vem arrumado. Orquidea é envergonhada com os profissionais, fala
pouco e nao fica no atendimento com F6, os profissionais déo-lhe orientacdes, mas

ela sempre diz que ndo tem tempo e que vai passar para o marido fazer em casa.

Violeta — com 22 anos, solteira, ndo trabalha, mora no interior com uma
irma, tem o ensino médio. F7 é filha anica, com um ano e meio, apresenta sindrome
de Edward associada a estigmas genéticos multiplos, na visdo tem coloboma de iris
e baixa visdo acentuada, como também atraso no desenvolvimento

neuropsicomotor.

Violeta chega sempre muito cedo, de ambulancia do interior, sempre
sozinha com F7, aparenta estar com sono e cansada. Ela sempre banha F7 quando
chega no NAVI, alimenta, depois coloca-a no berco, ficando do lado da filha, ndo a

deixa sozinha. Ao acordar, Orquidea pega-a no colo, sorri para a filha, acaricia-a,
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mas o dialogo é minimo, o olhar perdida, sempre pensativa, a espera da hora de

entrar na sala de atendimento. Leva F7 no colo conforme orientagéo.

3.6 Aspectos éticos

Inicialmente foi encaminhado um Protocolo de Pesquisa ao CEP do HIAS,
conforme determinacdes da resolu¢éo n° 1996/96 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 1996), analisado e aprovado.

Antes de iniciar as entrevistas, informaram-se 0s sujeitos da pesquisa,
sobre objetivos, utilizacdo de suas falas, a respeito do sigilo e anonimato de
participagéo, liberdade de aderir ou ndo e de interromper participagdo a qualquer
momento, e ainda da garantia de que os resultados n&o teriam fins comerciais, para

assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE A).
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3.7 Andlise das descri¢des

Finalizado o trabalho de campo, com as narrativas maternas a respeito da
experiéncia de cuidar da crianca com deficiéncia multipla e visual, a analise orienta-
se pelos pressupostos teéricos de Martins e Bicudo (2003), cujo objetivo é buscar a
compreensao da experiéncia vivida pelas méaes. Cientifica-se de que, para referidos
autores, a analise compreensiva volta-se para o que existe de fato e ndo para a
experiéncia em si, ou seja, o verdadeiro sentido de experiéncia do sujeito e o que

pode representar para ele e para a propria pesquisa.

A analise, segundo Martins e Bicudo (2003), constitui-se de quatro

momentos:

1. Leitura integral das descri¢cdes para apreensao global do sentido geral
das respostas, sem qualquer interpretacao, visando obter visao geral
de todas as informacoes;

2. Leitura novamente do texto com o intuito de encontrar unidades de
significados ou categoriais, ou seja, de descobrir 0 que parece ser
mais significativo dos dados obtidos, percebendo os trechos principais
onde h& evidéncias das diferencas entre os dados;

3. ldentificagdo das partes significativas, apds obtencédo das unidades de

significados, procurando expressar o insight nelas contidos; e

4. Sintese das unidades de significados, buscando a esséncia da
experiéncia do sujeito, formando as teméticas para assim chegar a

analise da estrutura do fenbmeno como um todo.

As etapas da organizacdo foram orientadas pelas reducbes
hermenéuticas, pois segundo Leopardi (2002), a hermenéutica continua sendo a arte
de encontrar a fala significativa do discurso, como objetivacdo do sujeito, por tornar
o discurso autbnomo em relacdo ao autor: € o método da compreensdo geral dos

acontecimentos. Por isso a hermenéutica propde que a verdade ndo pode ser
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atingida por métodos objetivantes, mas pela progressiva manifestacdo da histéria, a

aproximacéo do sujeito mais e mais de sua esséncia.

Citando ainda a autora em relatos, diz que a hermenéutica separa-se da
dialética, ao preconizar que o todo somente é percebido na forma de horizonte,
sempre indeterminado, podendo ser interpretado de varias e imprevistas maneiras.

Sua proximidade termina a recusa de sintese final, previsivel.

No primeiro momento da analise, as entrevistas foram transcritas, lidas e
relidas incessantemente, apos o que se identificam pontos comuns nas diferentes
falas, denominados de subtemas. Inicialmente foram dezessete e, na segunda
etapa, os dezessete subtemas organizam-se e reduzem-se, a cinco subtemas,
sempre buscando o que havia em comum entre eles, partindo sempre do particular

para o geral e do geral para o mais amplo.

No terceiro momento, apds a descoberta de cinco subtemas, percorrem-

se os que foram identificados, e descobre-se seu significado.

Na dultima etapa, com base no que houve de relevante nas falas,
elaboram-se duas tematicas em que se chega a analise da estrutura do fenémeno
como um todo, estabelecendo articulagdes entre os dados e os referenciais tedricos
da pesquisa e contribuindo para o estabelecimento de propostas no trabalho as
maes de criancas com deficiéncia multipla visual, a partir de orientagcbes de como
cuidar do filho nas atividades da vida diaria, a fim de alcancar o melhor

desenvolvimento neuropsicomotor e independéncia nestas atividades.

Essas etapas podem ser mais bem compreendidas por meio do
organograma (APENDICES B e C).
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A BUSCA DA COMPREENSAO
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4 A BUSCA DA COMPREENSAO

4.1 Sentimento materno e cuidado

A analise objetiva a compreensdo de como as maes cuidam dos filhos
com deficiéncia multipla e visual, antes e ap0s as orientacbes terapéuticas

ocupacionais.

De acordo com Martins e Bicudo (2003, p.57), “a interpretacdo é feita
através de meios rigorosamente especificos de engajar as descricdes ingénuas e de
descobrir os seus significados psicologicos. Esse € o procedimento que envolve ndo

perder de vista, nas descri¢des, o0s significados que podem ser identificados”.

Tém-se tematicas selecionadas e sua interpretacdo, considerando cada
pessoa como ser, singular que norteia seu comportamento perante o viver e 0

conviver.

Como referem Cardoso e Pagliuca (1999), a analise € 0 momento em que
existe nosso distanciamento para dar margem ao conhecimento, a apreensao do

outro como objeto.

Ribeiro (2008) diz que sentimento de forma genérica, sdo informacdes
que seres biolégicos sdo capazes de sentir em situagdes vivenciadas. O sentimento
incorpora conceitos, caracterizagdes ou modos de apresentacdo, pois algumas
vezes indica algo bom e prazeroso. Em outros momentos, aparece como coisa ruim,

tal qual uma idéia latente se apresenta para exercitar uma maldade qualquer.

Sousa (2006) relata que, desta forma, podemos dizer que o sentimento é
algo que esta dentro de cada um, apresentando-se de forma que poucos entendem
o real sentido, ao considerar que existe toda uma formacdo de sensacoes, idéias,
objeto e por que néo dizer de piedade de muitas pessoas com 0s outros que sofrem

os dissabores da vida fisica.

Os sentimentos das méaes denotam prazer e alegria em cuidar do filho,

como também envolvimento, conforme falas, a seguir:
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... Adalia — Me sinto maravilhada em fazer isso.

... Magndlia — Me sinto bem, gosto muito dela, ndo é porque ela é assim que
eu ndo gosto dela, gosto muito de cuidar dela, mesmo ela sendo assim eu
gosto de cuidar dela.

... Violeta — Nao sei como explicar, sou privilegiada, pois ela é especial.

O cuidar do filho para as méaes, referencia o que Boff (2004, p. 33) relata

no livro saber cuidar:

Cuidar é mais que um ato, € uma atitude, portanto, abrange mais que um
momento de atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de
ocupacdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo
com o outro.

No envolvimento afetivo com o outro, nota-se que o filho tem muita
importancia para as maes, pois elas se dispdem a participar do destino, buscas,
sofrimentos e sucessos de vida das criancas. Para o instinto materno, cuidar das

criangas é ato prazeroso.

Referem Lessmann et al. (2006) que o cuidado acompanha o ser humano
na sua formacéao, quando o corpo da ao novo ser, possibilidade de desenvolvimento,
por toda a vida, devido a necessidades de zelo, para suportar as perenes

dificuldades da vida.

O bebé sonhado é lindo, saudavel e responsivo. ldentificada pela mae
alteracdo na crianca, da-se quebra do vinculo, levando a mde a mudancas de
comportamento emocional, em decorréncia do filho ndo idealizado. Passa por
reagbes sentimentais, do enfrentamento realista do problema até a aceitacdo da

crianga.

A crianca que nasce ou se torna deficiente representa o desconhecido,
independente do grau de comprometimento. A mae sente-se incompetente,
atemorizada até pela idéia de criar e educar filho diferente. E o que podemos
perceber no discurso das mées ao saberem que o filho é especial.

... Angélica — E um choque muito grande, todos nés queremos um filho
normal, mas com o passar do tempo a gente vai aceitando.
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... Acécia — Eu me perguntava como sao essas maes que tem esses bebés
com problemas? Como sera cuidar de uma crianga dessas? Agente acha
tdo dificil e outra eu ndo esperava ter uma crianca assim.

... Orquidea — Com quatro meses de gravidez eu descobri o problema dele,
eu pensei assim: como eu ia sobreviver porque com o problema dele eu
tenho que viver no hospital.

... Violeta — Quando ela nasceu eu tomei um susto, mas agora tudo bem eu
cuido dela como uma crian¢a normal.

As expressfes das maes, representam para elas no inicio, “por saber que
seu filho é especial’, o inesperado, o indesejado e o desconhecido. As maes
atravessam o momento em que o processo normal de idealizacdo do bebé esperado

entra em colapso.

Elas passaram por padrdes de reacéo parental pelo filho deficiente, como
relatam Telford e Sawrey (1983, p.176):

Os padrdes reativos mais comuns ao advento de uma crianca especial
numa familia sdo: o enfrentamento realista do problema, negacdo da
realidade da deficiéncia, a autocomiseracdo, a ambivaléncia em relacdo a
crianca ou a rejeicdo dela, a projecdo de dificuldade como causa da
incapacidade, os sentimentos de culpa, vergonha e depressao e os padrdes
de dependéncia mutua.

A vista dos autores, sabe-se que nenhuma dessas reacdes sdo
caracteristicas das méaes em geral, e trata-se, apenas, de reacdes comuns de
pessoas normais, a frustracdo e ao conflito. A maternidade, independente de a
crianca ser especial ou ndo, desenvolve esses tipos de reagdes. Elas experimentam
reacOes diante dos filhos, como parte do processo normal da vida, Gtil as maes de

criancas especiais para tomarem conhecimento do carater universal das reacdes.

N&o passa despercebido que as maes conseguem enfrentar, de maneira
sadia e construtiva, os problemas da crianca especial. E que elas encaram as
decisbes e tensdes iniciais de maneira realista e bem integrada, da mesma forma

que, outras crises e tensoes.

Os sentimentos das maes saltam para extremidades que se confundem,
como se estivessem se intercalando entre a afetividade pela crianca e as

repercussdes da experiéncia, forma de equilibrio das dificuldades.
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Desde a noticia ou descoberta, as maes se confrontam a todo instante
com esses sentimentos e ainda com o de incompeténcia (imaginada) no cuidado da

crianca.

Cuidar de filho exige dos pais a mesma dose de instinto e preparo, de arte

e técnica. Filho especial necessita certamente, na maioria dos casos, de maior dose
de dedicacao, ou seja, cuidado mais especial. Conforme discursos de mées a seguir:

... Adélia — Ah...! E um cuidado sempre a mais, além das coisas diarias,

tudo o que fazemos com ele, é pensando na estimulagdo para poder ele se

desenvolver, ndo s6 eu, mas também toda a minha familia tém essa
preocupagéo.

... Angélica — Com mais cuidados, escuto aqui e procuro fazer em casa,
porque ela é uma crianga que tem pouca defesa. Se vocé soltar ela, ela vai
fazer coisas, por mais que diga que néo faca ela vai, ndo tem medo, néo sei
como dizer.

... Camélia — Tenho muita paciéncia, balanco até ela se calar, com outras
pessoas eu tenho cabeca cheia, mas com ela ndo, € muito diferente.

... Magnélia — E em relacéio ao Dandan: meu outro filho, eu cuido, mas dela
do que dele dou banho, dou comida, brinco com ela, tudo que fago com ela
€ sempre conversando, posturando ela, o Dandan fica na creche e ela
passa o dia todinho comigo.

Infere-se que, passado o choque do impacto inicial do diagnéstico e
superadas as reacdes negativas do processo de aceitacdo do filho real, portador de
deficiéncia multipla e visual, o vinculo mée - filho se restabelece e ressurgem as
possibilidades de um futuro promissor, no qual se pode intervir com mais seguranca

e vontade de luta para que tudo seja diferente do o imaginado.

Holanda et al. (2008) relatam que o cuidado das maes € imprescindivel
para o desenvolvimento da dimensdo humana e transmite o saber de que ha

possibilidade de existéncia humana, mesmo com deficiéncia.

Mas, mesmo com muito amor e ternura, algumas maes encontram
dificuldades em cuidar do filho: queixam-se de sobrecargas de trabalho e precisam do

trabalho fora do lar, para sobrevivéncia da familia, € o que dizem as maes a seguir:

... Acacia — N&ao tinha tempo de olhar para ela, tinha dia que mal pegava ela,
meu negécio era trabalhar, trabalhar, trabalhar, hoje depois que F3 veio
para minha vida, e depois que soube que ela precisava muito de mim,
minha rotina mudou, agora minha vida é s6 cuidar dela, abandonei tudo
guando ela teve uma parada respiratoria, ai foi que abandonei tudo!
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... Orquidea - Se eu pudesse ficava o dia todinho com ele: banhava, dava
comida, brincava e estimulava-o, mas eu tiro meia hora de vez em quando
antes de comecar o trabalho, depois do almoco e a noite eu fico com ele,
por que eu trabalho por peca se néo fizer eu ndo ganho.

Mées sobrecarregadas falam que nunca tém tempo para o filho, passando
a funcéo de cuidar para outros. Rodrigues e Miranda (2001) defendem que ninguém
opta por ser sobrecarregado; nos dias de hoje, isso acontece com praticamente

todas as pessoas.

Os autores frisam que, mesmo maes com Compromissos, se conscientes
da prioridade do filho, com certeza conseguirdo tempo para ele, ndo importa a

guantidade e sim que seja vivido intensamente por ambos.

Na maioria das vezes, as méaes sobrecarregadas ndo tém como avaliar se
o cuidado do filho, na sua auséncia, é ideal, se ele estda bem estimulado, bem
cuidado, talvez dé para perceberem, mas ndo podem garantir que ele esteja sendo

estimulado, nos aspectos cognitivos, motores e visuais.

Mesmo que a pessoa que cuida da crianca seja qualificada, os pais
devem estar atentos ao filho, para perceberem evolucbes ou regressdes de
aspectos que indicam estar ele ou ndo sendo bem estimulado, além de bem

cuidado.

Para a mée atenta ao filho perceber sua evolugéo, precisa estar orientada
em gque estagio de desenvolvimento a crianga se encontra e o que pode fazer para

Seu crescimento.

A orientacdo € dada pelo profissional ligado a crianca, no caso dessa

pesquisa, é o terapeuta ocupacional.

O papel do terapeuta ocupacional € o envolvimento no atendimento de
estimulacao visual e global da crianga para que esta consiga crescer e desenvolver-
se, superando as dificuldades impostas pela doenga, como também informar as
maes orientagdes necessarias ao cuidar do filho, esclarecendo duvidas, ajudando,
apoiando e fortalecendo o vinculo méde — bebé& como também oferecendo

orientacdes de estimulo ao filho adequadamente em casa.
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Rodrigues e Miranda (2001) esclarecem que as orientagbes fazem com
gue as maes pensem nos seus atos e em como eles estimulam ou desestimulam o

filho, para que sejam mais pensados a fim se tornarem estimulo positivo a crianca.

Como a mée passa mais tempo com o filho e conhece melhor, é a mais
indicada para avaliar suas capacidades atuais e julgar, entre as “atividades”, quais
as mais indicadas para interagcdo e capacidade motora, que ele apresenta no

momento.

E importante saber, pelas falas das maes, os sentimentos em relacdo as

orientacdes do terapeuta ocupacional do NAVI.

... Adalia - A maneira de segurar ele, a maneira de alimentar, conversar com
ele, o material que a doutora da estimulagdo visual ensinou pra gente fazer
em casa para ele ver. Isso tudo eu ndo sabia, entdo agora eu sou a vo
doutorinha, eu acho muito importante a maneira como ele é tratado aqui por
todos, eu acho muito importante.

... Angélica - E daqui que a gente aprende as coisas para levar para casa,
aqui aprendemos o que tem que fazer e o que ndo tem.

... Acacia - Se nao fosse aqui como nds iamos movimentar os filhos da
gente, sem ter uma orientacdo mais especial?

... Magndlia - Valeu muito a pena, eu aprendi coisas que sozinha eu nunca

ia saber, quando vocés faziam aqui eu fazia em casa.
Através das palavras, entende-se a importancia, para as maes, de
orientacdes, sobre cuidar do filho em domicilio, pelo que elas se sentem apoiadas e

seguras, como também acreditam que o filho tera desenvolvimento satisfatorio.

Conforme sugere Rodrigues e Miranda (2001), o orientador lembra que,
embora preocupadas com a crianga, as maes também se encontram
emocionalmente perturbadas, em conflitos, como também sujeitas as pressoes

sociais e vulneraveis as criticas.

Frota (2002) reconhece que a mae, frente ao filho especial, volta-se para
guestdes ndo pontuais, necessitadas de olhar individual, ndo podendo conceber
suas atitudes, desvinculadas de sentimentos, formacdo do apego, condi¢cdes do

meio, influéncias culturais e sociais.
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O profissional deve sempre manter o entrosamento de compreensao,
aceitacdo e empatia com a mae, para que a relacdo de aconselhamento seja
proveitosa. As orientacdes podem ser de diversas formas: Simples, com conversa
informal; individual e técnica, com reunido de grupos e oficinas praticas, contanto
gue sejam dinamicas e o profissional seja bom ouvinte, demonstrando aceitagcéo da
mdae como digna e merecedora de consideracdo e assisténcia, como também

respeitando a relagcdo mae-crianca.

Nas reunifes de grupo, em oficinas, o profissional sente como as maes
cuidam dos filhos nas AVD'S e, desse modo faz avaliacdo do cuidar antes das
orientacdes, e de como as maes se surpreendem pela dificuldade que tinha em

cuidar dos filhos.

E o0 que tem nos relatos das maes a seguir:

... Addlia - Antes eu tinha medo de pegar nele, dar a comida dele, banhar...

... Angélica - No comeco é dificil, tive dificuldades em muitas coisas, foi
muito dificil por que eu nédo saberia cuidar dela, saber estimular ela.

... Acacia - Agente acha tdo dificil! Tinha medo e receio de cuidar dela, mas
agora nado, agora eu sei cuidar bem direitinho.

... Camélia- Assim..., eu deixava muito ela deitada agora ja quase nao deixo
mais.

... Orquidea - No comeco foi muito dificil, tinha medo de segurar ele, a
cabeca dele era muito grande e pesada.

Sentimentos de incapacidade, somados a fragilidade e ao medo, das
maes, sdo claros no inicio do cuidar desse filho. Entretanto, com experiéncia do dia-
a-dia, somado a as orientacdes do profissional, elas se fortalecem, procurando, na
relacdo mae-filho, base estrutural apropriada para a experiéncia de cuidar, da forma

mais significativa, no desenvolvimento da crianca.

A experiéncia de cuidado das mées, se mistura com o cuidar diario de
crianca normal e estimulacfes necessarias ao desenvolvimento neuropsicomotor do

filho deficiente.

Para Frota (2002), a funcdo do cuidar materno é entregar-se a tarefa de

cuidar do filho sem falhas, e aproveitar os momentos do dia-a-dia para resgatar ou
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oferecer uma exceléncia em detalhes, nas minUcias do dia a dia. Fortalecendo assim

o vinculo mée-filho.

E com a experiéncia do cuidar diario, somadas as orientagdes dos
profissionais, que as maes comecam a sentirem-se mais seguras e experientes em

relagao ao cuidar do filho.

As méaes se desdobram no cuidado dos filhos, cuja forma de cuidar nao
delimita limites de mé&e, mas se confunde com responsabilidade de dar ao filho tudo

de que ele precisa para o seu desenvolvimento.

Para as maes, o cuidado orientado, no inicio, se torna cansativo e dificil,
mas no dia-a-dia, o apoio familiar, profissional e as repeticbes das atividades, se

sentem mais soltas e seguras no cuidado dos filhos.

Ratifica Rodrigues e Miranda (2001) que, enquanto as méaes nao
adquirirem habito, torna-se cansativo e dificil pensar constantemente na forma de

agir com o filho.

O habito serd adquirido com o comportamento diario de cuidados e
estimulacdo a crianc¢a; no inicio as maes tém de pensar sempre antes de agir, mas a
rotina de tentar agir sempre da maneira adequada, faz elas se acostumarem a
acertar e, mesmo sem perceber, estdo se policiando para evitar atitudes

inadequadas.

Os resultados expressos no melhor desenvolvimento neuropsicomotor
das criancas € estimulo adicional para as maes realizarem cuidado, segundo
orientacdes. Nao esquecendo que o apoio profissional e familiar ajuda a méae a
sentir-se forte, tranquila, com o filho aceito e querido por todos.

4.2 Apoio ao desenvolvimento funcional da crianca c om deficiéncia multipla e

visual

Os seres humanos sdo essencialmente gregarios, e por isso procuram, ha
procriacdo, a concretizacdo dos lagos sanglineos entre familias, razdo da grande

expectativa em torno da barriga que cresce.
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Como é possivel suportar os intermindveis nove meses de espera para a
familia? E simples: preenchendo as lacunas do tempo com paixdo e fantasia,

transformando o desconhecido bebé no projeto ideal de pessoa desejada.

A familia, principalmente a méae, desenvolve expectativa a cerca da
crianga, no desejo de que seja normal e perfeita. Ndo atendida, porém, a
expectativa, com um bebé diferente, a familia, especialmente a mée sofre “luto”, é

que o filho esperado nao € desejado.

Na condicdo de nascer um filho especial os pais observam, na crianca,
dificuldades de desenvolvimentos sensoriais, motores e comportamentais. Nesses
casos, € comum que se estendam os cuidados maternos, prolongando o vinculo da
dependéncia mae-filho. Quando a mae compreende o funcionamento
neuropsicomotor da crianca, ja € meio caminho andado, inicia a remissao parcial da
culpa que carrega, permitindo espacgo para novas idéias: manejamento da crianga no
dia-a-dia de maneira adequada e elaboracdo da angustia a que esta submetida.

Desta forma, a mae tem consciéncia do filho, sabendo diferencia-lo de

crianca normal. E o que vé ver nos discursos das mulheres:

... Addlia - E uma crianga que pode brincar pular, pegar nas coisas, e isso
eu vejo que ele agora ndo pode, precisa de mim toda hora com ele, precisa
de um cuidado mais especial.

... Acécia - E uma crianca que se move sozinha que a gente banha e coloca
naquele cantinho e ela fica brincando, uma crian¢ca normal a gente sabe se
ela sente uma dor,l se essa daqui sentir uma dor ela ndo vai conseguir me
dizer uma crianca normal brinca , anda sozinha, ela a gente precisa ter
muita paciéncia com ela.

... Magnélia — Ha [...] Uma crianca normal é como meu outro filho de quatro
anos, ndo precisa de estimulacdo sempre, todo dia, aprende as coisas,
rapido, anda, fala com um ano, isso tudo é uma crianga normal

... Violeta - Ser uma crianca perfeita, sem nenhum problema visual, auditivo,
motor, assim [...], Comece a brincar engatinhar, sentar, andar, e falar tudo
ao seu tempo.

O sentimento de dependéncia, dedicacdo, paciéncia e amor esta presente
nas falas das mulheres, na exposi¢ao transparente do conhecimento do que seu filho

nao € capaz de fazer, no momento, retratando a idéia do que seja crianga normal.
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Segundo argumento de Frota (2002), a condicdo de ter crianga com
deficiéncia multipla e visual traz compensacao, o desabrochar de amor construido a

cada dia, que suporta a espera, aceitando os limites do outro.

No entanto, a esperanca da melhora do filho, faz parte de um sonho, de
encontro entre o almejado e a realidade. O desencanto se estabelece quando as
maes determinam parametros de normalidade ndo alcancada e o convivio com
outros que ndo € na mesma condicado desperta a mae para a problematica do filho,
remetendo-as para o que seja uma crianga especial. Conforme estes relatos:

... Magnolia - E uma crianca que néo faz as coisas que as outras criancas

fazem, precisa de ajuda para se desenvolver e nunca fara as coisas que
uma crianca normal faz. J& me acostumei e levo uma vida normal com ela.

... Violeta - E ela precisar de cuidados especiais, total atencéo, ajuda para

gue ela supere as dificuldades.
Os discursos mostram que a mae reconhece o filho especial,
compreendendo a deficiéncia da crianca, como também aceitando-o com suas

limitagOes.

Conforme sugere Barcellos (2008), quando a familia compreende o
diagnostico e atende as indicacdes de terapia necessaria, baixando as expectativas
na relacdo, procurando sempre maneiras de conviver com 0s novos embates no dia-

a-dia, absorve-se o “diferente”, aceitando-o e adaptando-se ao seu crescimento.

Nas palavras de Frota (2002), as maes se colocam numa condi¢cao de
responsabilidade em favorecer bem-estar ao filho, em que o cuidar ndo é um fazer

simplesmente, mas possibilidade de mudanca na qualidade de vida da crianca.

As mulheres buscam o maximo para alcangar o de que a crianga precisa
e algo mais que possa preencher lacunas de vida dos filhos, fazendo assim, a
escolha de tornar-se exclusiva, por determinacdo prépria, ndo se permitindo em

outro espaco a ndo ser o de cuidar da crianca.

De acordo com Barcellos (2008), a mae estd pronta para enfrentar o
ambiente social, pois € com a aceitagdo interna da crianca que surgem as

facilidades para a aceitacao externa ou social.
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E quase impossivel viver com crianca especial em sociedade sem
curiosidade, repulsa e, por vezes, preconceito, forma de defesa psiquica em relacao
ao diferente que ameaca a identidade individual e grupal. Entende-se este

sentimento de violeta:

... Eu acho assim, aquelas pessoas que dizem que ela ja tem um ano e nédo
senta, ndo anda, por mais que explique que ela é, e nasceu especial as
pessoas ficam comentando.”

O preconceito na fala mée esta presente na sutileza do olhar, na
comparacao do filho com outras criancas ou nas palavras fortes, rotulando a crianca,

sem entender o0 que se passa com ela.

As maes que passam por isSso ouvem, sentem pelos juizos que tocam as
feridas por vezes em cicatrizacdo. Sentindo-se punidas por ndo terem concebido

crianga normal, véem-se sozinhas na deciséo de conduzir o destino da crianga.

Frota (2002) analisa que as maes justificam a rejeicdo e preconceito, pois
precisam deste mundo, ndo podem fugir do dia-a-dia. Na tentativa de passar sem
muita dor e dar continuidade aos relacionamentos, aceitam a rejeicdo como forma

de desconhecimento dos outros.

Assim, o preparo da mulher sera pouco e, a cada confronto, ela, de forma
construtiva, experimenta e aprende novas formas de defesa na relagdo com os

outros.

E importante também para a m&e, neste momento, a unido e

compreensao da familia, suporte necessario para absorver da melhor forma possivel

bY

0os impactos da vida em relagdo a crianca especial, como mostram as falas das

maes a sequir.

... Addlia - Sozinha eu ndo posso chegar a lugar nenhum, mas junto com
alguém chegarei, gracas a Deus. O nosso pai ndo tem letras, mas nos
somos uma familia unida, juntos e dessa forma vivemos muito bem gracas a
Deus, isso é muito importante para ele.

... Orquidea - Ele é a animacédo da casa, minha mée e minha irma antes de
ir trabalhar vem ver ele, ddo um cheiro e assim quem chega la em casa é s6
para olhar para ele. Ele é perfeito! E nos somos felizes, pois toda a familia
gosta dele.

... Violeta - Apoio total, toda a familia apdia gosta dela brinca com ela.
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Diante dos relatos, a familia desempenha papel importante na interacao
com mae e filho, pois, com apoio, dedicacéo, aceitacdo e amor familiar, a méae se

sente mais forte para cuidar do filho, como também a crianca se desenvolve.

Telford e Sawrey (1983) afirmam que se pode entender melhor crianca
especial, como individuo, em termos de constelagdo familiar. A familia e a crianca
exercem efeitos reciprocos entre si e as modificagbes afetam a todos. As reacdes
parentais aos problemas da crianca com deficiéncia multipla e visual vao desde a

completa negacao até o enfrentamento realista do problema.

No enfrentamento realista do problema, a familia aceita a deficiéncia,
criando imagem positiva da crianca, levando-a ao seu meio social, fazendo a crianca
se sentir aceita positivamente, estimulando-a a adquirir autoimagem, autoestima e

desenvolvimento neuropsicomotor satisfatério.

Reforcam o pensamento anterior, Cardoso e Pagliuca (1999), na
percepcao de ilimitada influéncia da familia sobre a vida de seus componentes, pois,

como célula mée, as situagdes repercutem no apoio ou repressao.

Desse modo, o envolvimento familiar € capaz de poderoso auxilio nos
cuidados da crianca com deficiéncia multipla e visual. O distanciamento dela traz
dificuldades na assisténcia, ja que a evolugédo do bebé ndo depende unicamente dos
cuidados maternos, mas também de cuidados e carinhos que a familia, como

também de cuidados e orienta¢Ges do profissional adequado.

Bruno (1993) esclarece que na fase inicial quando a mae precisa
aprender a interagir, conviver e aceitar o bebé com deficiéncia, € muito importante
poder contar, além da familia, com a ajuda de profissional especializado em

desenvolvimento infantil. Tem-se isso nestes depoimentos:

... Adalia — Eu nao tenho nada pra criticar, s6 agradecer a tudo e a todos e
agradeco a Deus todos os dias e oro por todas as doutoras daqui.

... Acacia — O que eu tenho a dizer é que gracas a Deus e o0 apoio de vocés,
estdo me ajudando muito.

... Magndlia - Se elas mandam é porque sabem o que tdo fazendo, entendo
tudo e sei que vocés querem o melhor para a F5, e ndo tenho sugestéo, o
trabalho esta bom e os profissionais é que sabem, e sdo muito legais com a
gente.
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... Orquidea — Acho que é um trabalho bom, sé foi uma ajuda muito boa. E
uma ajuda muito boa mesmao.

Ha na fala das méaes o entendimento sobre empatia, compreensdo e
aceitacdo na relacao profissional — mae, fazendo, proveitosas. as orientacdes para

maes e criangas.

Conforme estudos de Kara José et al. (1984), o nascimento de um filho
deficiente acarreta impacto na familia, com desestruturacdo familiar, ainda que
momentanea. O fato evidencia a necessidade de a familia ter atencédo e ajuda de

profissionais envolvidos no processo do desenvolvimento da crianca.

Segundo Coriat (1997, p.183)

Em meios dos fogos resplandecentes de tantas luzes que chamam a
atengdo, se nos colocamos como um Unico ponto fixo ao qual os pais
podem recorrer sistematicamente para compartilhar suas preocupagoées,
funcionaremos como a luz da baliza que, sem ofuscar, orienta o caminho.

O terapeuta neste momento, € como orientador de caminhos corretos,
para a mae percorré-los sem perda de tempo, forcas, tornando-os mais curtos,

prazerosos € menos cansativos.

Nos discursos, tem-se que a funcdo do terapeuta, nas orientacdes de
como a mae deve cuidar do filho em domicilio, Ihe desperta cuidado mais atento,
especial, fazendo-a pensar em seus atos, em como estimular ou desestimular o
filho. O profissional sim ajuda muito, no apoio ao vinculo e fortalecimento da relagéo
mae-bebé, fazendo-a sentir-se mais segura no cuidado do filho, esclarecendo
davidas, orientando quanto ao desenvolvimento da crianca e realizando

encaminhamento necessario.

E interessante a percepc¢éo do sentimento evidenciado na fala das méaes,
manifestando confianca e gratiddo ao profissional que acompanha o filho, como

também pela fé constantemente em Deus.

A fé professada por essas maes vai além de suas forgcas materiais,

ligando-se a elas como forma de ancora, onde a busca esta direcionada para um ser
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superior, supremo, Deus. As falas das mées, a seguir, traduzem esse sentimento
com clareza:
... Addlia - Deus nos tem dado forca, coragem e estamos vencendo. Eu ndo

tenho nada para criticar e agradeco a Deus todos os dias e orado por todas
as doutoras daqui.

... Angélica — Foi a melhor coisa que Deus colocou na minha vida.

... Acacia — Meu Deus eu tenho problemas tdo grande e veio uma crianga
assim para eu criar.

. Camélia — Gracas a Deus hoje eu aceitei minha filha e bem. Espero em
Deus que ele ajude a minha filha.

... Magndlia — Eu tenho muita esperanca em Deus que ela consiga as outras
coisas.

... Orquidea — [...], Mas Deus é grande e se ele quiser meu filho vai falar
andar, embora ndo seja normalzinho, mas eu espero isso.

... Violeta - Estou me realizando gracas a Deus, feliz por que assim, desde o
inicio era tudo que eu esperava.

A fé esta presente nos relatos das mées. De acordo com Menezes (2007)
no problema, constata-se aproximagcao maior e bem mais visivel com Deus. A ansia
por solugcdes sempre estd mais relacionada com a espiritualidade, em que a fé

representa possibilidade de saida para os desafios.

Frota (2002) afirma ainda que onde ha fé reside esperanca, diante das
evidéncias que a ciéncia pde na condicdo do desenvolvimento do filho, a fé duvida e
faz com que as mées acreditem em mudancas. A fé responde ou conforta-as nos

seus sonhos, na luta, no inacreditavel e soliddo, ao depararem com o real.

Pode-se compreender que existe uma multiplicidade de fatores envolvidos
quanto a religiosidade, haja vista que um dos fatores importantes € o0 suporte
emocional, amparado por esse sentimento tdo relevante. A fé, ilimitada, inesgotavel,
tem em Deus a resposta a muitas indagacdes, deixa as maes mais fortalecidas,
preparadas para enfrentar o desafio, para elas dado por Deus: cuidar de crianga tao

especial.

Apreende-se o sentido de estimulacdo as maes, nestes relatos:
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... Adalia - A maneira de segurar ele, a maneira de alimentar, conversar com
ele, o material que a doutora da estimulacdo visual ensinou pra gente fazer
em casa pra ele ver. Isso tudo eu ndo sabia.

. Camélia - Faco 03 vezes ao dia, de manha, de tarde e de noite,
mostrando as vezes uma coisa, depois outras. Colocando ela sentada, para
rolar e de brucos, eu cuido bem direitinho.

... Violeta - Estimulo as maos dela com a fralda, com a esponja, para ela ver
o xadrez, a luz para ela acompanhar, coloco ela sentada, de brucos para
levantar a cabeca € isso o que elas me orientam.

O cuidado e a estimulagdo materna é experiéncia permeada de amor,
prazer e orgulho, refletindo no crescimento pessoal de mée. A estimulagcédo no lar

significa a possibilidade de um futuro mais independente e promissor.

Bruno (1993) esclarece que o desenvolvimento humano € um processo
sistémico, complexo, que ndo apenas passa pela dimensdo biofisiologica e

cognitiva, mas depende da relacdo social e afetiva.

O processo € trabalhado pela estimulacédo, em que a mae compreende as
necessidades da crianga, facilitando a constru¢édo do conhecimento como um todo,

pela interacdo e comunicagao com o outro.

Ainda citando Bruno (1993), afirmando que a crianca com deficiéncia
multipla e visual, necessita de ajuda para compreender que o que ela ouve pode ser
visto ou tocado. O que ela toca com as maos é para ver. O que ela vé é para tocar.
Assim ajuda-se a crianga a encontrar o caminho para descoberta do mundo.

Para a estimulagcdo em casa, a mae deve ser orientada pelo terapeuta, e

entendé-la como complemento do tratamento.

Conforme Cardoso e Pagliuca (1999), o tratamento terapéutico realizado
pelo terapeuta ocupacional abrange variedade de técnicas e procedimentos que
objetivam o crescimento cognitivo, motor e social da crianca, como também a
estimulacdo sensorial em casa realizada pela mae, é capaz de ajudar a crianca a
desenvolver suas potencialidades e conhecer suas limitacbes, com ajuda de

profissionais e da familia.

Conhecido o diagnéstico do filho, as maes passam por momentos 0S

extremos de sentimentos, da esperanca ao desespero.
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O desejo de cura faz com que peregrinem a procura de profissionais que
possam falar algo que satisfagam totalmente os desejos de méae.

Apesar do pouco saber, sobre o desenvolvimento neuropsicomotor
normal da crianca, a mée percebe o filho diferente. Podemos sentir essa diferenca

nas palavras das maes:

... Addlia - Assim, quando ele chegou em casa sondado, ele ficava parado
ndo reagia a nada, agente pensava ate que ele estava cego, agente
chegava perto dele e ele néo reagia.

... Camélia - Eu via que..., ela era bem mais molinha, tinha a vista ruim.

... Maguindlia - Ela era quietinha ndo achava graca, bem quietinha no canto
dela.

... Orquidea - Eu pensava que ele nem enxergasse, que ele ndo ia segurar
0 pescoco, ele era muito parado.

... Violeta - Quieta, parada, eu conversava com ela, mas ndo sabia o que
fazer.

[...] Assim, ela era toda molinha, ndo segurava o pescoco ficava deitado o
tempo todo.

A crise de desajustamento psicolégico e ou de desespero das maes,
decorre ndo somente da néo-possibilidade de ter filho especial, mas também das

dificuldades de saber “cuidar’” adequadamente.

O terapeuta devera ser conhecedor de toda essa probleméatica e deve
estar preparado para prestar apoio e ajuda & mae e ndo somente assisténcia a
crianca. Deve estar atento ao contexto socioecondmico e cultural do mundo vida
dessas maes e procurar sempre que possivel proporcionar condi¢cdes adequadas de
bem - estar a mae, respeitando sentimentos e emocgdes, sabendo ouvi-la,

favorecendo, assim, o exercicio precoce da maternidade.

De acordo com Moreno (2000), as maes, bem orientadas no cuidado e
estimulo do filho, reconstroem a autoestima e, significados maternais, facilitando,
assim, sua adaptacdo a nova experiéncia e, conseqientemente, a relacéo
interpessoal e afetuosa com o filho. Coriat (1997) reconhece que, por mais humilde

gue seja a mae, ela sempre tem saber, mesmo sem saber que sabe.



O cuidar materno de criangas com deficiéncia miiltipla e visual: contribuigio das orientages do terapeuta ocupacional 58

Nos estudos de Winnicott (1999) relata que, pelos cuidados com carinho

materno, o bebé vai aprendendo, a cada dia, com a sincronia de ambos.

Desta forma, as maes resgatam a relacdo com o filho, reconstroem a
significacdo materna e sédo incentivadas a se tornarem responsaveis pela satisfacéo
das necessidades fisicas e emocionais do bebé, favorecendo, assim, a construcao
simbdlica da crianga como individuo biopsicossocial.

Nessa conjuntura, as maes fazem-se conhecedoras do desenvolvimento
neuropsicomotor do filho, encontrando em pequenas atitudes, evolucao,
fundamental para o filho no mundo. Podemos sentir este momento no que elas

descrevem abaixo.

... Adalia — Agora ele ja faz uma carinha de riso, conhece a minha voz,
procura a gente com os olhos, acho que ja conhece a gente, isso é muito
importante, eu me sinto muito feliz com cada coisinha que ele aprende.

... Acacia — Antes ela olhava de rabo de olho, agora ela se vira para pegar
as coisas distantes, se arrasta, quando ndo pega com as maos, pega com
0S pés.

... Magnodlia - Depois que ela veio para ca melhorou, o pescoco, ja segura,

ja pega as coisas com a mao, eu coloco ela em pé e fica, coloco deitada,
ela ja quer levantar a cabeca.

... Orquidea — [...] Depois que ele chegou aqui ele esta acompanhando mais
com os olhos, ele ja senta um pouquinho sem apoio, ele melhorou muito.

... Violeta - Ela esta prestando mais atencdo, sentando, olhando mais as
coisas, aos poucos mais esta, e que ja segura 0 pescoco, ta comecando a
sentar, a brincar mais, pois ela ndo brincava, acho que é isso.

A partir dos relatos, podemos perceber que as criangcas apresentam
progresso no seu DNPM. Diante da melhora do filho, as mées demonstram

contentamento na sua atuacéo de ajuda-lo a se desenvolver.

O tratamento do filho é visto como um fator positivo na caminhada para a
convivéncia diaria e aceitacdo da deficiéncia e prognostico. E importante salientar
gque as maes acompanham o desenvolvimento dos filhos e sédo significativas as
pequenas mudancas, sem, no entanto, significarem negacdo do diagnostico. As
maes necessitam ser pacientes, terem espirito de perseveranga e comunhao, para o

alcance do objetivo de desenvolvimento.
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Como diz Cavalcante (1988), para a pratica de um cuidar real e eficiente
na educacdo de criangcas com mudltipla deficiéncia e visual, deve-se penetrar no
universo infantil e colocar-se no lugar da crianca, na tentativa de compreender-se a
verdadeira situacéo resultante de sua condicdo visual e motora, para que se possa

traduzir sentimentos, emocdes, interesses, buscas e necessidades.

Neste sentido, as maes refletem este universo, tentando compreender 0
filho como se apresenta. Isso s6 é possivel, pelas orientacbes as maes, do
profissional especializado na éarea, pois 0 terapeuta desenvolve escuta e olhar
diferenciado a cada crianca, reconhecendo diferengcas e enxergando-as em suas

especificidades, no contexto social e econdémico.

Lar e familia devem se adaptar para receber a crianca de forma particular,
garantindo-lhe a formacdo e construcdo de sua identidade no contexto
biopsicossocial. Desta forma, as mées vao criando forgas e atitudes positivas para
um cuidar especifico, com muito amor e respeito a individualidade do filho, com

expectativas positivas para o futuro.

Observa-se essa perspectiva:

... Adalia - Ha eu espero tudo... Tudo mesmo o vé normal, brincando com a
gente como os outros, o vé falar, me chamar de vovd, eu espero tudo, vé
ele saudavel, pois feliz ele ja é.

... Angélica - E que ela seja muito inteligente, tenha salde, pois ela passou
por muita dificuldade.

... Acacia - As melhores, que ela possa andar ave - Maria meu maior sonho
€ a ver andando, levar para o colégio, seria 0 meu maior prazer, levar e
buscar. Levar ela para todos os aniversarios, filmarem ela, meu maior sonho
€ a ver crescer, andar, compartilhar tudo, enfim ser uma crianca perfeita!

... Camélia - Espero que ela ande pelo menos andar, para mim € o bastante.

... Magndlia - Espero que ela fale e coma s6, andar eu ndo tenho tanta
esperanca ela tem uma lesao no cérebro..

... Orquidea - Assim..., dele ser normal, eu sou bem realista eu sei que meu
filho ndo vai conseguir, mas Deus é grande e se ele quiser meu filho vai
falar andar, embora ndo seja normalzinho, mas eu espero isso.

... Violeta - Espero que um dia eu possa olhar para ela e ver que nada foi
em vao, espero que nao foi sem motivo, que eu possa a ver andando se
alimentando € isso que eu espero.
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As expressdes das maes levam acreditar, que encaram expectativas
futuras, degraus que se alcangcam de acordo com as possibilidades da crianca, no

desenvolvimento neuropsicomotor.

Shapiro (1998) esclarece que o otimismo deriva-se de pensamentos
positivos e de oportunidades em que se encontram e se dominam desafios

apropriados.

E interessante a percepcdo de melhora, embora limitada, sem exigéncias
e sim caminho que possam trilhar com os filhos o0 mais proximo do normal e que eles

consigam se conduzir da melhor maneira possivel em suas atividades diarias.

Na andlise de Frota (2002), a experiéncia € como uma licdo apreendida a
cada dia, a cada resposta da crianca, e as maes percebem até onde podem

construir expectativas.

As expectativas otimistas do futuro sdo maneiras de méaes continuarem na
luta, do tratamento do filho, acreditando que tudo vale a pena, e que ha esperanca,
ora fragil, ora forte, mas que enquanto existir comprova sua procura, percorrendo um
caminho dificil e maior que o esperado, mas com um sonho de possibilidades no

final.

4.3 Anadlise discursiva

Ao longo da minha trajetéria de vida profissional, como terapeuta
ocupacional, pude experenciar o convivio de méaes — criancas com multiplas

deficiéncias e visual dentro da instituicdo na qual trabalho.

Preocupava-me o fato de como as maes cuidavam dos filhos nas
atividades diarias e como entendem e realizam a gama de informacdes recebidas

pelos profissionais.

A problemética da crianca especial vem conquistando espaco de atencao
atualmente, constituindo-se em tema de relevancia para a saude e educacéo, o que,
para nos, é de interesse, pelas implicacbes do nosso trabalho como terapeuta

ocupacional.
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Desta forma, debrucei-me em bibliografias, para dirimir davidas e
incertezas, e entender melhor o sentimento materno, cuidar, cuidado, relacao:
profissional-mae, mae-bebé, crianca especial, crianca com deficiéncia multipla e

visual, e aprofundamentos filosoficos.

Apds este momento, realizei entrevistas dialégicas, para captar a
intencionalidade das maes, pela intersubjetividade dos relatos.

Diante das maes, consciente dos pressupostos e juizos prévios, procurei
domina-los, 0 maximo possivel no processo de andlise. O desafio maior foi utilizar
pressupostos de maneira equilibrada e no momento adequado em que a

compreensao mediana se faz necessaria para a busca pelo significado.

Nessa compreensao, aproximei-me do real sentimento materno no cuidar
de uma crianca com deficiéncia multipla e visual antes e apds orientacdes

terapéuticas ocupacional.

Sabemos que o impacto do nascimento de um filho especial é forte sobre

0s pais, mas a mée tende a reportar reacdes mais profundas e significativas.

De acordo com Shapiro (1998), s6 compreendem-se as maes levando em
conta as dimensdes do comportamento maternal: percepcdo de stress, saude
psicoldgica, relacdes familiares, ajustamento conjugal, saude fisica, apoio familiar e
apoio profissional. Certamente as maes se véem frente a complexo problema, desde
manter a saude fisica do bebé e assisti-lo nas tarefas de desenvolvimento, andar,
falar, enxergar, aprender a se cuidar, até situacdes adicionais de esforco, de
adaptacdes, de temor pelos riscos de néo sobrevivéncia do filho, somadas aos

sentimentos de ansiedade, dor e isolamento social.

Foi possivel inferir que as maes apresentam diversidade de sentimentos,

fragmentados e delimitados por seus conhecimentos e valores.

Apesar dos dissabores da vida e de saber que o filho é especial elas
denotam prazer, alegria e envolvimento em cuidar do filho, dispondo-se a patrticipar

do destino, buscas, sofrimentos e sucessos na vida dessa crianca.
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A pesquisa mostra que as méaes passam por padrdoes de reacdo parental,
diante da crianca especial, como relatam Telford e Sawrey (1983). Mas elas
enfrentam construtivamente os problemas suscitados pelo nascimento de uma

crianca com deficiéncia multipla e visual.

Conhecedoras do fato, ndo desistem do bebé e se preocupam com sua
sobrevivéncia. O cuidado, mesmo compartiihado com outro, € tomado para si,

fazendo dele objetivo primordial de vida.

Antes das orientacdes do terapeuta, as maes sentem-se incapazes,
frageis e temerosas, encontrando dificuldades em lidar com o filho, mesmo com
muito amor nesse cuidar. Algumas por precisarem trabalhar fora, sem tempo para o

filho, outras por ndo saberem como manusea-los durante as avd'’s.

Na teoria winnicottiana, o desenvolvimento saudavel, o0 ambiente (a mae)
devera ser capaz de atender as necessidades especificas de cada periodo de
amadurecimento da pessoa em potencial. Assim no caso de bebés especiais, a mae
devera se especializar para conseguir compensar ou minimizar 0S prejuizos

causados pela deficiéncia.

A capacidade natural de maternagem da mulher e de devogao ao bebé
nao evolui se ela estiver com medo, insegura e sentir-se desamparada. Entretanto,
para a mae pedir ajuda, deixar-se cuidar e deixar que cuidem do bebé, é preciso que
ela tome consciéncia dos sentimentos dela no momento, 0 que nem sempre
acontece, pois muitos desses sentimentos sédo considerados por ela inadequados a
condicdo maternagem. E necessario que a mae conscientize-se do que passa e

procure ajuda especializada.

Para a mae estar sempre atenta ao filho e ter um cuidado especial,
conhecendo o seu desenvolvimento e acreditar onde ele pode chegar, ela precisa

ser orientada e apoiada pelo profissional competente que esta ligado a criancga.

Deste modo é acolhida pelo profissional, que é bom ouvinte,
demonstrando aceitar a mée como digna e merecedora de assisténcia, respeitando
a relacdo mae-bebé e méae-profissional. O profissional devera fazer um atendimento

especifico, humanizado, com informacdes esclarecedoras e de orientacdes
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especializadas, que poderdo ser através de conversas informais, individuais,

técnicas com reunido de grupos e oficinas praticas.

Portanto com a experiéncia dos cuidados diarios, somados as orientacdes
recebidas de como estimular o seu filho em casa, as mades comecam a sentir-se

mais segurancga e experientes em cuidar dessa crianga.

Desse modo as maes tornam-se conhecedoras do filho, de suas
potencialidades, sabendo diferencia-lo de outras criancas, diminuindo a ansiedade,
buscando forcas para superar inUmeras dificuldades, assumindo o filho que, para
elas, pertence ao inesperado. Porém suas estruturas sdo possuidoras de
mecanismos que permitem a reconstru¢cao sempre. No entanto aceitam os limites do
filho, amando-o, suportando a espera, mas sempre acreditando que um dia, o filho

realize o almejado.

N&o esquegcamos que as maes retratam a grande importancia do apoio
familiar, como a unido e compreensao da familia dando um suporte necessario para
absorver da melhor forma os impactos da vida em relacdo a crianca. Nessa
compreensao, a familia € capaz de oferecer poderoso auxilio nos cuidados a crianca

com deficiéncia multipla e visual.

Quando a familia aceita, entende e apdia a mae e bebé especial, existe
sincronia na relagéo, criando imagem positiva da crianga, aceitando a deficiéncia,
introduzindo a crianca no meio social, fazendo-a se sentir aceita positivamente,

estimulando-a adquirir auto-suficiéncia dentro de suas limitacdes.

E muito importante para a mie e familia poder contar com a ajuda do
profissional competente na area de desenvolvimento infantil, pois nesse momento
tem funcdo de ouvinte, orientador conselheiro, alem de técnico, atuando como uma

luz da baliza que sem ofuscar orienta o caminho.

Com isso, o terapeuta, como orientador do caminho correto, faz a mée e a
familia acreditarem na capacidade adaptativa da crianga, como também na sua
evolucdo, percorrendo, assim, uma longa estrada, cansativa, sabendo que tera

prazeres na caminhada e nada sera em vao.
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A pesquisa revela que as maes além da ajuda e apoio humano, denotam
sentimento de grande fé, que lhes fortalecem o corpo e a alma, dando-lhes forca,
paz e aceitacdo do problema. Segurando-se em algo abstrato que vai muito além do

que foi dito e visto. O apoio concentra — se também na fé em Deus.

A fé representa a forca interior que as maes tém para ndo desistir do
caminho proposto a elas e seu bebé, sendo assim, uma luz, uma esperancga, as
quais ndo encontram somente entre as pessoas que convivem, mas em um ser

superior-Deus.

A fé para elas € um dos apoios mais importantes, ela é o suporte
emocional que une mae, filho, familia e profissional, na crenca de que tudo que
fizerem pela crianca valera a pena. A Unica certeza € que com o0 apego a fé, sera

possivel superar as situacoes de crises.

Outro aspecto interessante é o cuidado, que elas demonstram apds as
orientacdes, dada pelo profissional; cuidado que vai alem das orientagdes
terapéuticas. A méae percebe as manifestacdes do filho como ser, realizando com ele
nao soO o que recebe de fora, mas resgatando, no filho, o que ele necessita para seu

bem estar.

A percepcdo materna estd em eterna sincronia com a crianga, revelando-
se ndo como elas mesmas, mas como se o préprio filho lhes tomassem o ser,
dispondo-se sobre suas possibilidades cotidianas. No geral, relatam o cotidiano que

€ do filho e o pouco que se distanciam limitam-se aos afazeres domeésticos.

As méaes participantes deste estudo se revelaram, assim, o vivido com 0s
filhos, resgatando preocupacdes, medos, amor, alegria, prazer, o compartilhar com o
outro, construcao do porvir em temporalidade, acreditando ontologicamente na cura,

com grandes expectativas futuras.

E interessante a percepcdo desejada de melhora, embora limitada, mas
acreditando que existe esperanga, fazendo com que as maes encontrem sentido em
tudo. Como ente privilegiado, a mae reflete e desvela, na esperanca o fortalecimento

maximo, a sua ancora cotidiana, seja na fé, no apoio familiar, profissional ou
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entregue a possibilidade da crianca de crescer e desenvolver-se, mesmo com suas

limitagOes.



REFLEXOES FINAIS
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5 REFLEXOES FINAIS

Durante meus longos anos de profissdo, atendendo criancas especiais,
percebi o grande zelo e desvelo que tem as maes por seus filhos em condi¢cbes
especiais, por outro lado tive contato com grande nimero de maes sem orientacao

adequadas, que néo sabiam como cuidar, educar e compreender suas criangas.

Neste trabalho, me atenho a compreender o cuidar materno de criancas
com deficiéncia multipla e visual. antes e apds orientacdes terapéuticas
ocupacionais, que lutam confusas em busca de conhecimento que possa explicar as

razdes do comportamento do filho, querendo conhecer a crianga diferente.

Com a concluséao deste estudo, tive a oportunidade de melhor conhecer
as maes e a realidade por elas vivida. Ocorreram mudancas dentro de mim mesma,
com um novo olhar para essas mulheres, que me permitiu enxergar maes, nao
apenas como genitoras, mas como ser gue também merece ser cuidado, apoiado e

orientado.

A construcdo da nova forma de olhar a mée e a crianca com deficiéncia
multipla e visual, de maneira tdo subjetiva e, ao mesmo tempo, consistente, fez-me
despertar e entender que as técnicas necesséarias a evolucdo do tratamento das

criancas nao podem ocupar todo o espaco de rotina de uma instituicao.

Portanto, entendemos que a mae merece um lugar de destaque na
instituicho e €& uma presenca constante na vida e no desenvolvimento
neuropsicomotor do filho e sua participacdo efetiva, cuidado orientado por
profissional especializado e atencdo ao tratamento sdo pontos importantes para o

desenvolvimento cognitivo, afetivo, e social da crianca.

Neste estudo evidencia-se que o cuidado com a crianga especial, implica
necessariamente considerar o ser (crianga) na perspectiva de vinculagdo com a
figura da mae ou cuidador, em que o bem-estar de um afeta diretamente a condi¢céao
do outro, e assisténcia a crianca perpassa a orientacdo e o envolvimento pleno da

mae no processo.



O cuidar materno de criangas com deficiéncia miiltipla e visual: contribuigio das orientages do terapeuta ocupacional 68

Assim, esta pesquisa permitiu compreender que a mae de filho especial,
também acaba de nascer, fragil, desamparada, precisando de apoio, atencdo e
cuidado para que, com a experiéncia, possa acolher com amor e seguranca formas
adequadas de cuidar do filho, facilitando, assim desenvolvimento satisfatério, de
acordo com as possibilidades neuropsicomotoras da crianga, e, consequentemente,

mais independéncia na vida diaria e social.

Compreender é facilitar o encontro com o lado mais humano, pois
somente quando compreende-se, percebe-se como pessoa. Assim, cada passo
conquistado, sentem-se 0 engrandecimento no ambito pessoal e conseqiuientemente

no ambito profissional, percebendo-se a dimenséo da responsabilidade.

Porém pela analise dos resultados, objetiva-se ndo apenas compreender
e conhecer o cuidar materno de filhos especiais, mas contribuir para o bem - estar
de ambos, bem como para melhoria na qualidade da pratica assistencial de atencéo
a crianca especial que contemple a visdo mundo das maes, para que possam cuidar
do filho de modo todo especial. Percebe-se a necessidade de que nos centros de
atendimento a criangas especiais, as equipes de saude ndo vejam apenas a crianca,
mas também a mae, que necessita de acolhimento, de informacdes esclarecedoras

e de orientacdes especializadas.

Acredita-se que os profissionais que atendem a criangas especiais,
podem enriquecer mais ainda o seu trabalho, se desenvolverem um atendimento de

orientacdo as maes e ou cuidadores, e 0s inserirem nesse processo.

Com base neste estudo, € possivel afirmar que € imprescindivel o
acompanhamento da mée ao tratamento de estimulacéo visual, facilitando a adeséo
do filho ao mesmo. Além de melhorar a relacdo com o filho, propicia a continuidade
da estimulacdo em casa, durante as atividades da vida diaria, como também um
cuidado mais especial, desenvolvendo o incentivo e gosto pelo tratamento tao
benéfico dos filhos.

Faz necessario materializar, em termos legais, a aceitacdo, compreensao,
educacao, orientacdo adequada as méaes de criancas com multiplas deficiéncias e
visuais, como também as criancas especiais, para que possam se tornar cuidadores

eficientes e colaboradoras com o trabalho terapéutico.



O cuidar materno de criangas com deficiéncia mitltipla e visual: contribuicio das orientages do terapenta ocupacional 69

Esta pesquisa ndo termina aqui, hd muito a se descobrir, o trabalho
continua: luta e trabalho exigem de ndés mais estudo, mais conhecimento -
articulacdo entre vida e saber, entre saber e intervencédo planejada, orientada e
deliberada. Junto a equipe interdisciplinar e aos gestores, buscando inovacdes para

uma melhor maneira de cuidar do binbmio mae-filho.

As orientacdes de como cuidar de crianga com mdltipla deficiéncia e
visual, ndo pode ser generalizada, pois cada crianca € ser Unico e possui
caracteristicas proprias, no entanto existem técnicas e recursos materiais que
podem ser utilizados a todas essas criangas, dependendo da patologia visual, de
como se encontra a crianga no momento e como vao ser utilizado, pela mée ou

cuidador.

A proposta final desta pesquisa € a confeccao de uma cartilha direcionada
a mae de como cuidar do filho durante as avd’s, e mais ainda, realizagéo de oficinas
terapéuticas para confeccdo dos recursos materiais utilizaveis na cartilha, como
também oficinas de treinamento com as maes apds as mesmas conhecerem a

cartilha e tomarem dominio dela.

Salientamos que a cartilha pode ser uma ajuda ndo s6 as maes
atendidas no NAVI, mas a todas, que procuram, as instituicdes publicas em sua
regido e que, no entanto ndo possuem profissionais especializados, mas também

aos profissionais que la atendem que podem repassar a cartilha para as maes.

E pertinente alertar para o fato de que ainda ha muito por fazer. O que se
move € a presenca (mdae-crianga), que mesmo com 0 mundo aos pedagos,

continuam capazes de sonhar, de imaginar, de desejar, de aprender, de amar.

Cada um de nds precisa conhecer e comprometer-se para fazer a hora e

nao esperar acontecer.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A pesquisa a ser realizada tem como objetivo precipuo compreender o
cuidar materno de criangas com deficiéncia multipla e visual ap6s as orientacdes
terapéuticas ocupacionais. O foco do estudo é o ser mée frente aos cuidados com
seu filho especial antes e apdés as orientacbes terapéuticas ocupacionais,
redefinindo o saber cuidar desta crianca de um modo especial. Espera-se que o
conhecimento a ser apreendido permita desvelar e ultrapassar conceitos
preconizados e propor uma nova perspectiva sobre o objeto de estudo,
proporcionando conseqientemente resultados significativos para todos os que

convivem com a mae e seu filho especial.

Ressalta-se que a pesquisa serd desenvolvida em um enfoque
predominantemente qualitativo e sera utilizada a técnica de entrevista que
possibilitara extrair maior conteddo na elaboracdo dos discursos do pesquisado.
Neste sentido, a coleta dar-se-& através gravagfes, com autorizagdes prévias do

entrevistado ou responsavel.

E fundamental esclarecer que o participante do estudo n&o sera submetido
a nenhum tipo de desconforto ou risco durante o processo da pesquisa. As
explicacdes com relacdo a entrevista serdo fornecidas antes da sua realizagéo, ou

se houver solicitacdo do entrevistado durante e posteriormente o didlogo.

A participacdo no estudo ndo acarretara custos para o pesquisado e nao

sera disponivel nenhuma forma de compensacao financeira ou de ajuda adicional.

A pesquisa nédo trard prejuizo na qualidade e condicdo de vida e trabalho
dos participantes, assim como sera assegurado, esclarecimento, liberdade de
recusa e sigilo das informacdes obtidas durante a entrevista. De acordo com as
normas da resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude destaca-se o

cumprimento das seguintes garantias:

1) Esclarecimento sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar;
2) Liberdade para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou

interromper a participacédo a qualquer momento;
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3)

4)

5)

Participagdo voluntaria, portanto, a recusa em participar ndo acarretara
qualquer penalidade ou perda de beneficios;

O pesquisador tratara a identidade do pesquisado com padrdes profissionais
de sigilo;

Os resultados da pesquisa serdo enviados para 0 pesquisado e
permanecerdo confidenciais. Seu nome ou material que indiqgue sua
participacdo ndo serd liberado sem a sua permissdo. N&o ocorrera
identificacdo em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Uma
copia deste consentimento sera arquivada no curso de mestrado profissional
da crianca e do adolescente da Universidade Estadual do Ceara e outra sera

fornecida ao pesquisado.

Todos os participantes tém a seguranca de receber esclarecimento ou

davida sobre a pesquisa e manter contato em qualquer etapa do estudo, com a
profissional responsavel, no caso, eu, Cecilia Helena do Carmo Gondim, residente
no seguinte endereco: rua Dr. José Frota 255, Varjota, CEP: 60165-210, Fortaleza-
Ce, pelos telefones: (0xx85) 32639478. Considerando todos o0s aspectos presentes
neste termo assumo 0 compromisso em cumpri-lo, respeitando as normas da

resolucao 196/96.

Fortaleza, / /

Assinatura do participante da Cecilia Helena do Carmo Gondim

pesquisa ou responsavel
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIMENTO

Eu, , acredito

ter sido suficientemente informado e esclarecido a cerca do que li ou que foi lido
para mim, com relacdo ao objetivo da pesquisa e de todos 0s aspectos que a
envolvem, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas ddvidas. Tenho a
compreensao da forma como sera realizada a entrevista e do uso dos instrumentais
necessarios para sua realizacdo. Estou ciente, também, das garantias de sigilo,
informacdes permanentes e que minha participacdo esta isenta de qualquer
despesa. Dessa forma, Concordo voluntariamente em participar, ou que meu filho
participe, deste estudo e sei que poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer

momento que desejar, sem penalidades, prejuizo ou perda.

Fortaleza, / /

Nome do participante:

Assinatura do participante da pesquisa



APENDICE B

UNIDADE DE SIGNIFICADO

A — Sentimento de cuidar do filho
B — O cuidado antes das orientacfes profissionais

C — O cuidado ap0s as orientacdes profissionais

D — Ajuda atraves da fé

E — Ajuda pelo profissional

F — Desenvolvimento da crianca antes das orientacdes
G — Desenvolvimento da crianca depois das orientacdes
H — Sentimento materno sobre as orientagdes

| — Sentimento materno por saber que seu filho é especial
J — A crianca especial

L — Cuidado especial

M — A crianca normal

N — Apoio familiar

O — Estimulacao

P — Ter tempo para cuidar

Q — Preconceitos

R — Expectativas para o futuro



UNIDADES DE SIGNIFICADOS

MAE RECORTE DOS DISCURSOS SUB-TEMA 1
Adalia Me sinto maravilhada em fazer isso
Angeélica Me sinto bem, me sinto elogiada EE
— . - N Z Q
Camélia Bem, me sinto bem, s6 que as vezes sO 35
sou eu, mas cuido dela bem direitinho, com O
carinho, amor w O
— . . — oL
Magnolia Me sinto bem, gosto muito dela, ndo € por o —
gue ela é assim que eu ndo gosto dela, = L
gosto muito de cuidar dela, mesmo ela E 8
sendo assim eu gosto de cuidar dela S
Orquidea Eu me sinto muito feliz, tenho muito prazer E
Violeta Ndo sei nem como explicar, sou ('-}J)
privilegiada, pois, ela é especial
MAE RECORTE DOS DISCURSOS SUB-TEMA 1
Adalia Antes eu tinha medo de pegar nele, da a
comida dele, banhar... 0
Angélica No comeco é dificil, tive dificuldades em <
muitas coisas, foi muito dificil por que eu n <
nao saberia cuidar dela, saber estimular S =
ela N %
Acacia Agente acha tao dificil tinha medo e receio ||.|_J %
de cuidar dela, mas agora néo, agora eu Zx
sei cuidar bem direitinho g o
Camélia Assim, eu deixava muito ela deitada agora () ﬂ
ja quase nao deixo mais <DE 18
Magndlia No comeco é dificil de acostumar g |<£
Orquidea No comeco foi muito dificil, tinha medo de O 5
segurar ele, a cabeca dele era muito X
grande e pesada O
Violeta E dificil, mesmo sendo a primeira filha




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Agora nao, agora gracas a Deus me sinto
mais tranquila, observo bastante como as
doutoras fazem isso me ajuda bastante

Angélica

Quando eu comecei a vir para ca foi que
figuei percebendo que n&o sabia como
cuidar e descobri que tinha estimulacéo e
ela comecou a se soltar, ficou, mas segura,
nao tenho mais dificuldade ja superei tudo

Acacia

Apés as orientagdes foi melhorando mudei
muito, agora eu ja sei como cuidar dela...,
meu cuidado com ela ficou mais especial

Camélia

Eu deixava muito ela deitada, agora ja
guase nao deixo mais, estou achando que
ela ta melhorando, e estou fazendo como
as doutoras fazem, fazendo barulho para
ela virar a cabeca, mostrando os
brinquedos para ela seguir com os olhos

Magndlia

Eu fago tudo que eu posso, fago o que
mandam da maneira que eu posso: Ando
com ela com as perninhas abertas, coloco-
a para ficar sentada e eu fico segurando, &
dificil, mas eu fago ho... Eu coloco o tapéo
no olho dela todo dia, mostro os
brinquedos para ela exercitar o musculo do
olho, falo com ela com o0 meu rosto bem
pertinho do dela € assim que eu fago
agente vai aprendendo a cuidar bem
direitinho

Violeta

Estimulo as méo dela com a fralda a
esponja para ela pegar nas coisas, na vista
coloco os brinquedos para ela ver, a luz
para ela acompanhar coloco ela sentada,
de brucos para ela levantar a cabeca € isso
gue elas me orientam, agora tudo bem eu
cuido dela como uma crianca normal

~

O CUIDADO APOS AS ORIENTACOES PROFISSIONAIS

-




RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Deus nos tem dado forca, coragem e
estamos vencendo. Eu nao tenho nada
para criticar a tudo e a todos e agradeco a
Deus todos os dias e orado por todas as
doutoras daqui

Angélica

Foi a melhor coisa que Deus colocou na
minha vida

Acacia

Meu Deus eu tenho problemas tdo grande
e veio uma crianca assim para eu criar.
Minha vida melhorou hoje em vez de ter,
mas sofrimento melhorou. [...] Meu Deus
me de paciéncia. [...] O que
eu tenho a dizer é que gracas a Deus e as
orientacdes de vocés estdo me ajudando
muito [...] Gracas a Deus eu sO tenho a
agradecer que ele de mais saude e mais
inteligéncia a vocés

Camélia

7

Hoje eu sei que o0 que ela tem & muito
menor do outras criancas que eu vejo aqui
isso também me conforta muito, isso tudo e
gracas a Deus hoje eu aceitei minha filha e
bem. Espero em Deus que ele ajude a
minha filha.

Magndlia

Eu tenho muita esperanca em Deus que
ela consiga as outras coisas.

Orquidea

Depois que ele nasceu eu consegui 0
tratamento dele aqui. [...] Mas Deus é
grande e se ele quiser meu filho vai falar
andar, embora nao seja normalzinho, mas
eu espero isso. [...] Ele melhorou muito e
se Deus quiser vai melhorar ainda mais.

Violeta

Estou me realizando gracas a Deus, feliz
por que assim, desde o inicio era tudo que
eu esperava.

-

-

AJUDA ATRAVES DA FE




RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Eu n&o tenho nada pra criticar, s6 agradecer
a tudo e a todos e agradeco a Deus todos o0s
dias e orando por todas as doutoras daqui.

Acacia

O que eu tenho a dizer é que gracas a Deus
e as orientacbes de vocés estdo me
ajudando muito. [...]JGracas a Deus eu soé
tenho a agradecer que ele dé muita saude e
mais inteligéncia a voceés.

Magnolia

Se elas mandam é porque sabem o que tao
fazendo, entendo tudo e sei que vocés
querem o melhor para a F5, e ndo tenho
sugestdo o trabalho esta bom e os
profissionais é que sabe, e sdo muito legais
com a gente.

Orquidea

Acho que é um trabalho bom se eu néao
tivesse recebido essas orientagcdes eu nem
sabia como agir, pois, sem o0 estimulo ele
ndo age, s6 foi uma ajuda muito boa. E uma
ajuda muito boa mesmo

AJUDA PELO PROFISSIONAL

MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Assim, quando ele chegou em casa
sondado, ele ficava parado ndo reagia a
nada, agente pensava ate que ele estava
cego, agente chegava perto dele e ele ndo
reagia

Angélica

Antes ela era parada

Acéacia

Antes eu a percebia assim: ela brincava,
mas nao o tinha aquele contato com as
coisas, tipo uma crianga parada

Camélia

Eu via que... Ela era bem mais molinha,
tinha a vista ruim.

Magndlia

Ficava no cantinho dela e pronto aonde eu a
colocava ficava. [...] Ela era quietinha nédo
achava graca, bem quietinha no canto dela.

Violeta

Quieta, parada, eu conversava com ela, mas
nao sabia o que fazer. [...] Assim, ela era
toda molinha, ndo segurava o pescoco ficava
deitado o tempo todo.

~

DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA
ANTES DAS ORIENTACOES




RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Agora ele ja faz uma carinha de riso,
conhece a minha voz, procura a gente com
os olhos, acho que ja conhece a gente, isso
e muito importante, eu me sinto muito feliz
com cada coisinha que ele aprendeu

Angélica

Agora ela e solta brinca mais com o0s
brinquedos olha as coisas melhorou muito.
Hoje ela e bem livre faz 0 que quer, mas
com limites é claro

Acacia

Depois que ela passou a ter estimulacéo ela
mudou muito mesmo para melhor em termo
de brincar, cantar tudo isso eu boto ela para
fazer em casa. [...], Antes ela olhava de
rabo, agora ela se vira para pegar as coisas
distantes, se arrasta, quando ndo pega com
as maos, pega com 0s pés

Camélia

To percebendo que ela esta melhor, pois ela
olha mais, ta ficando durinha, por que antes
eu a botava em pé e ela ndo segurava, esta
bem melhor a vista do que era

Magnolia

Depois que ela veio para c& melhorou, o
pescoco ela ja segura, ja pega as coisas com
a mao, eu coloco ela em pé e ela fica, coloco-
a deitada ela ja quer levantar a cabeca

Orquidea

Ele ja conhece, ja entende um pouco as
coisas [...] Depois que ele chegou aqui ele
esta acompanhando mais com os olhos, ele
ja senta um pouquinho sem apoio, ele
melhorou muito. [...] Agora quando chega
alguém ele procura, ele pega as coisas
arrasta logo as coisas com a mao para a
boca, quando passa algo ele fica
observando, ficou mais durinho, pois quando
eu cheguei segurava a cabeca dele com a
minha méo, a vista do que ele era esta bem
melhor.

Violeta

Ela esta prestando mais atencéo, sentando,
olhando mais as coisas, aos poucos mais
esta. [...] Com relacdo ao olhar dela, antes
ela tinha o olhar fixo ndo procurava agora se
falarmos ela acompanha pode ndo achar,
mas acompanha, os brinquedos o colorido o
barulho. [...] Agora fica em pezinha nos
bracos, melhorou totalmente. [...] E que ja
segura o0 pescogo, ta comegando a sentar, a
brincar mais, pois ela ndo brincava, acho
gue € isso.

~

DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA DEPOIS DAS ORIENTACOES




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

A maneira de segurar ele, a maneira de
alimentar, conversar com ele, o material que
a doutora da estimulacdo visual ensinou pra
gente fazer em casa para ele ver. Isso tudo
eu ndo sabia, entdo agora eu sou a Vo
doutorinha, eu acho muito importante a
maneira como ele é tratado aqui por todos,
eu acho muito importante

Angélica

Estimulo em casa, 0 pouco que posso vou
estimulando ela. [...] Com certeza muito
bem, elas me ensinam o que tenho que fazer
e faco em casa, eu entendo tudo e dai
quando n&o entendo pergunto. [...] E daqui
gue a gente aprende as coisas para levar
para casa, aqui aprendemos o que tem que
fazer e 0 que ndo tem

Acacia

Se nado fosse aqui como nos iamos
movimentar os filhos da gente, sem ter uma
orientacdo mais especial

Camélia

Sempre que me falam eu faco o possivel
para fazer, eu tento fazer como elas
mandam eu fago o que posso

Magndlia

Valeu muito a pena, eu aprendi coisas que
sozinha eu nunca ia saber, quando vocés
faziam aqui eu fazia em casa

Orquidea

O pai dele e que fica mais com ele.[...] Acho
gue eu nédo to dando conta, ndo tenho tanto
tempo para ele e ele depende de mim

Violeta

E bom saber que a gente pode contar com
os profissionais, pois sem isso nao
saberiamos estimular nossa F7.[..] Com
certeza ajudou bastante por que se fosse sO
fazer as estimulacbes dadas aqui uma ou
duas vezes por semana nao seria o
suficiente e eu fazer em casa ajudou
bastante.

~

~

PERCEPCAO MATERNA SOBRE AS ORIENTACOES




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Angélica

E um choque muito grande, todos noés
gueremos um filho normal, mas com o
passar do tempo a gente vai aceitando

Acacia

Eu me perguntava como e essas mées que
tem esses bebés com problemas? Como
sera cuidar de uma crianga dessas? Agente
acha tao dificil e outra eu ndo esperava ter
uma crianga assim

Camélia

Eu so6 notei quando ela tava com uns quatro
meses, eu me senti muito nervosa, chorava
muito, me senti super mau, agora eu me
sinto melhor

Magnolia

Fiquei muito chateada por que ela fazia tudo
gue uma crianga de sete meses fazia depois
nao fez mais nada

Orquidea

Com quatro meses de gravidez eu descobri
0 problema dele, eu pensei assim como eu
ia sobreviver por que com o problema dele
eu tinha que viver no hospital

Violeta

Quando ela nasceu eu tomei um susto, mas
agora tudo bem eu cuido dela como uma
crianga normal

SENTIMENTO MATERNO POR SABER QUE
SEU FILHO E ESPECIAL

MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Magndlia

E uma crianca que nio faz as coisas que as
outras criancas fazem, precisa de ajuda para
se desenvolver e nunca fara as coisas que
uma crianca normal faz. Ja me acostumei e
levo uma vida normal com ela

Violeta

E ela precisar de cuidados especiais, total
atencdo, ajuda para que ela supere as
dificuldades

~

O QUE E SER
ESPECIAL
PARA A MAE




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Ah... E um cuidado sempre a mais, alem
das coisas diarias, tudo que fazemos com
ele, € pensando na estimulacdo para poder
ele desenvolver, ndo s6 eu, mas também
todas as minhas familias tém essa
preocupacao

Angélica

Com mais cuidados escuto aqui e procuro
fazer em casa, por que ela e uma criangca
que tem pouca defesa se vocé soltar ela, ela
vai fazer coisas, por mais que diga néo faca
ela vai ndo tem medo, ndo sei como disser

Camélia

Tenho muita paciéncia, balangco ela ate se
calar, com outras pessoas eu tenho a
cabeca cheia, mas com ela ndo e muito
diferente

Magndlia

E em relagdo ao Dandan eu cuido, mas dela
do que dele, do banho, dou comida, brinco
com ela, tudo que fago com ela e sempre
conversando, posturando ela, o Dandan fica
na creche e ela passa o dia todinho comigo.

Violeta

A estimulagéo, pois uma crianga normal nao
precisaria ser estimulada, faz todo so.

CUIDADO ESPECIAL

MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

E uma crianca que pode brincar pular, pegar
nas coisas, € iSso eu vejo que ele agora nao
pode, precisa de mim toda hora com ele,
precisa de um cuidado mais especial.

Acacia

E uma crianca que se move sozinha que a
gente banha e coloca naquele cantinho e ela
fica brincando, uma crianga normal a gente
sabe se ela sente uma dor,| se essa daqui
sentir uma dor ela ndo vai conseguir me disser
uma crianga normal brinca , anda sozinha, ela
a gente precisa ter muita paciéncia com ela.

Magnolia

A uma crianca normal € como meu outro
filno de quatro anos, nao precisa de
estimulacdo sempre, todo dia, aprende as
coisas rapido, anda, fala com um ano, isso
tudo é uma crian¢a normal

Violeta

Ser uma crianca perfeita, sem nenhum
problema visual, auditivo, motor, assim...,
Comece a brincar engatinhar, sentar, andar,
e falar tudo ao seu tempo

-

O QUE E SER NORMAL




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Sozinha eu ndo posso chegar a lugar
nenhum, mas junto com alguém chegarei,
gracas a Deus. O nosso pai ndo tem letras,
mas nos somos uma familia unida, juntos e
dessa forma vivemos muito bem gracas a
Deus, isso é muito importante para ela.

Acacia

Quando eu tinha que ser o homem e a
mulher da casa que eu tinha que ir atras do
pao de dada dia, ela comia na hora errada.
Agora nao, o meu marido diz: Mulher fica em
casa cuidando das meninas que eu me viro

Camélia

SO que as vezes sO sou eu que cuido dela.

Orquidea

Ele é a animacao da casa minha mae e minha
irm& antes de ir trabalhar vem ver ele, ddo um
cheiro e assim quem chega la em casa é sO
para olhar para ele. Ele é perfeito! E nos
somos felizes, pois toda a familia gosta dele.

Violeta

Apoio total, toda a familia apdia gosta dela
brinca com ela, ndo tem ninguém da minha
familia que tenha preconceito € um apoio total.

APOIO FAMILIAR

MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

A maneira de segurar ele, a maneira de
alimentar, conversar com ele, o material que a
doutora da estimulacdo visual ensinou pra gente
fazer em casa pra ele ver. Isso tudo eu n&o sabia.

Angélica

Ensinando a F2 como fazer, eu procuro ensinar
ela, como ela vai fazer 03 anos era para ta
escrevendo, riscando alguma coisa, eu ensino
ela pegar no lapis ndo as profissionais
ensinam, eu faco a minha parte também

Acéacia

Tudo isso eu to pegando agora, de primeiro
eu nao tinha tempo, agora eu brinco, estimulo
ela em termo de cantar, brincar com ela,
mostrar as coisas para ela ver e seguir com
os olhos, botar ela pra comer, quando ela
esta gripada ndo come pois eu tenho medo
dela se engasgar e da aguele problema.

Camélia

Faco 03 vezes ao dia, de manha, de tarde e
de noite, mostrando as vezes uma coisa,
depois outras. Colocando ela sentada, para
rolar e de brugos, eu cuido bem direitinho.

Orquidea

Estimulo as mé&os dela com a fralda, com a
esponja, para ela ver, o xadrez, a luz para ela
acompanhar, coloco ela sentada, de brucos para
levantar a cabeca € isso o que elas me orientam

~

ESTIMULACAO




RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Acacia

N&o tinha tempo de olhar para ela, tinha dia
gue mal pegava ela, meu negocio era
trabalhar, trabalhar,trabalhar, hoje depois
que F3 veio para minha vida, minha rotina, e
cuidar dela, abandonei tudo quando ela teve
uma parada respiratoria, ai foi que
abandonei.

Camélia

Dou banho, a comida na hora certa, dou
banho de sol de manh3, troco ela de vez em
qguando, normal pois 0 meu tempo é soO para
ela.

Orquidea

Se eu pudesse eu ficava o dia todinho com
ele: Banhava, dava comida, brincava, e
estimulava ele, mas eu tiro meia hora de vez
em quando antes de comecar o
trabalho,depois do almoco e a noite eu fico
com ele, por que também eu trabalho por
peca se nao fizer eu ndo ganho

TER TEMPO PARA CUIDAR

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Violeta

Eu acho assim, aquelas pessoas que dizem
que ela ja tem um ano e ndo senta, ndo anda,
por mais que expligue que ela é e nasceu
especial as pessoas ficam comentando

PRECONCEITOS




MAE

RECORTE DOS DISCURSOS

SUB-TEMA 1

Adalia

Ha eu espero tudo... Tudo mesmo o Vvé
normal, brincando com a gente como 0s
outros, o vé falar, me chamar de vovo, eu
espero tudo, vé ele saudavel, pois feliz ele ja
é

Angélica

E que ela seja muito inteligente, tenha
saude, pois ela passou por muita dificuldade.

Acacia

As melhores, que ela possa andar ave -
Maria meu maior sonho € a ver andando,
levar para o colégio, seria 0 meu maior
prazer, levar e buscar. Levar ela para todos
0s aniversarios, filmarem ela, meu maior
sonho é a ver crescer, andar, compartilhar
tudo, enfim ser uma crianca perfeita

Camélia

Espero que ela ande pelo menos andar, para
mim é o bastante

Magnolia

Espero que ela fale e coma s0, andar eu nao
tenho tanta esperanca ela tem uma leséo no
cérebro, para andar eu espero de dez a
quinze anos

Orquidea

Assim [...] dele ser normal, eu sou bem
realista eu sei que meu filho ndo vai
conseguir, mas Deus e grande e se ele
quiser meu filho vai falar andar, embora nao
seja normalzinho, mas eu espero isso

Violeta

Espero que um dia eu possa olhar para ela e
ver que nada foi em vao que nao foi sem
motivo, que eu possa a ver andando se
alimentando € isso que eu espero

EXPECTATIVAS PARA O FUTURO




APENDICE C

REDUCAO |

Sentimento de cuidar do filho

~

Percepcao materna sobre as
orientacdes

Sentimento materno por saber
que seu filho é especial

SENTIMENTO MATERNO

O cuidado apés as
orientagbes profissionais

O cuidado apos as
orientacgdes profissionais

Cuidado especial

Ter tempo para cuidar

CUIDADO




Ajuda através da fé
%
\
Ajuda pelo profissional APOIO
%
\
Apoio familiar
%

\
Desenvolvimento da crianga
antes das orientacdes
/
\
Desenvolvimento da crianca
depois das orientacdes
) DESENVOLVIMENTO
\
Estimulacao
/
\
Expectativas para o futuro




A crianca especial

A crianca normal

Preconceito

REDUCAO I

Sentimento Materno

Cuidado

CRIANCA

SENTIMENTO MATERNO
E O CUIDADO




Apoio

\

Desenvolvimento

J

Crianca

APOIO AO
DESENVOLVIMENTO
FUNCIONAL DA CRIANCA
COM DEFICIENCIA




APENDICE D — ENTREVISTAS

ENTREVISTA 1 - Adalia

Pesquisadora- Como vocé se sente em cuidar do F1?

Méae - Me sinto maravilhada em fazer isso, pra mim é um prazer! Até pg. Eu me sinto
mae do Flavio e ndo avo, pois presencio tudo desde o pré-natal e agora depois do
problema, ai sim eu sinto mais prazer em cuidar dele pg sei que agora ele precisa
muito mais do que antes.

Pesquisadora - Me fale desse problema.

Mée - Assim [...], depois da operacdo, que lesionou o cérebro dele, eu vejo que
agora ele precisa de mais cuidado especial.

Pesquisadora - Me fale desse cuidado especial, méae.

Mée - Eu digo assim [...], esse cuidado com ele, observando sempre ele, a maneira
de conversar com ele, ele necessita de muito carinho, afeto, acho que isso ajuda
bastante no tratamento dele, cuidado na hora do banho, (ele chora muito) eu falo
com ele, explicando p/ele e ele vai acalmando, na hora da comida, eu dava passada,
agora a Dr?, orientou que tem que da machucadinha, assim eu estou fazendo.

Pesquisadora - Me fale do seu cuidar antes de vir para ca e agora depois das
orientacdes recebidas dos profissionais.

Mae - Antes eu tinha medo de pegar nele, dar a comida dele, banhar, agora nao,
agora gracas a Deus, me sinto mais tranquila, observo bastante como as doutoras
fazem e isso me ajuda bastante, porque tudo o que tiver no meu alcance para ele
melhorar, eu quero aprender e fazer.

Pesquisadora- Me diga do que ele precisa mais agora do que antes do problema
que vc relatou anteriormente.

Mae - Antes ele era um menino normal, sem nenhum tipo de problema, depois do
quarto més que ele teve esse problema, eu vejo que hoje ele precisa muito mais de
um cuidado especial.

Pesquisadora- Como € um menino normal?

Mae - E uma crianca que pode brincar, pular, pegar nas coisas, isso eu vejo que ele
agora nao pode, precisa de mim toda hora com ele, precisa de um cuidado mais
especial.

Pesquisadora - Como € esse cuidado especial?

Mae - H& é um cuidado sempre a mais, além das coisas diarias, tudo que fazemos
com ele, € pensando na estimulacao para poder ele desenvolver, ndo s6 eu mais
também toda a minha familia tem essa preocupacao.



Pesquisadora - Quanto a sua familia me diga como € esse apoio pra senhora.

Mé&e - Sozinha eu néo posso chegar a lugar nenhum, mais junto com alguém eu
chegarei. Gracas a Deus. O nosso pai ndo tem letras, mais n6s somos uma familia
unida, juntos e dessa forma vivemos muito bem, gracas a Deus, isso € muito
importante pra lel, as minhas irmds sdo muito amigas, o meu marido também pra
gente é um prazer imenso ter esse carinho e apoio, principalmente depois de tudo
gue ele passou, mais Deus tem nos dado forca, coragem e tamos vencendo.

Pesquisadora - Sobre as orientagdes recebidas aqui no Navi, me fale sobre elas.

Mé&e - A maneira de segurar ele, a maneira de alimentar, conversar com ele, o
material que a doutora da estimulacao visual ensinou pra gente fazer em casa pra
ele ver. Isso tudo eu ndo sabia, entdo agora eu sou a “vé doutourinha”, eu acho
muito importante a maneira como ele é tratado aqui por todos, eu acho muito
importante.

Pesquisadora - Como vocé vé o F1 agora, apés as orientacdes recebidas?

Mée - Depois das orientacdes? ha eu vejo..., a maneira que eu vi ele antes, pra
condicdo que ele ta agora, ele evolui muito, muito mesmo.

Pesquisadora - Me fale dessa evolucgéao.

Méae - Assim, quando ele chegou em casa, sondado, e hoje jA come a sopinha
passada, toma o leite sugando que ele ndo sugava, antes ele ficava parado nao
reagia a nada, a gente pensava até que ele estava cego, agente chegava perto dele
e ele ndo reagia, agora, agora ele ja faz uma carinha de riso, conhece a minha voz,
procura agente com os olhos, acho que ja conhece a gente, isso € muito importante,
eu me sinto muito feliz, com cada coisinha que eu vejo que ele aprendeu.

Pesquisadora - O que vocé espera do F1 pro futuro?

Méae - Ha eu espero tudo [...] tudo mesmo, vé ele normal, brincando com a gente
como os outros, vé ele falar me chamar de vovo, eu espero tudo, vé ele saudavel,
pois feliz ele ja é.

Pesquisadora - O que é ser saudavel para vocé?

Mae - E ver ele fazendo tudo que uma crianca pode fazer, acordar, ir pra escola,
andar do jeito dele, da maneira dele, eu acredito que sim que o Flavio tem essa
possibilidade de voltar a ser uma crianga como era antes, depois de toda ajuda que
ele tem aqui.

Pesquisadora- A senhora quer falar mais alguma coisa, pra concluirmos, dar alguma
sugestao?

Méae - O que quero dizer é que eu tou muito satisfeita com tudo que ele ta fazendo
aqui, eu ndo tenho nada pra criticar, s6 agradecer a tudo e a todos e agradeco a
Deus todos os dias e orado por todas as doutoras daqui.



Entrevista 2 — Angélica

Pesquisadora - Como vocé se sente em cuidar de F2?

Mé&e - Me sinto bem, me sinto elogiada, para mim foi a melhor coisa que Deus
colocou na minha vida.

Pesquisadora - Como vocé se sente elogiada?
Mae - Por ter uma filha com S.D, aceitar ela e agora saber cuidar dela.

Pesquisadora - Como foi no inicio?

Mé&e - No comeco é dificil € um choque muito grande, todos nos queremos um filho
normal, mas com o passar do tempo a gente vai aceitando. Para a gente descobrir,
os locais que cuidam de criancas especiais, por que eu ndo saberia cuidar dela,
saber estimular ela.

Pesquisadora - Como € o cuidar dela em casa?

Méae - Com as orientacdes dos profissionais, estimulo em casa, 0 pouco que posso
vou estimulando ela.

Pesquisadora - Como € essa estimula¢éo?

Mae - Ensinando ela como fazer, o que néo fazer, eu procuro ensinar ela, como ela
vai fazer 03 anos era para ta escrevendo, riscando alguma coisa, eu ensino ela
pegar no lapis ndo so6 as profissionais ensinam, eu faco a minha parte também.

Pesquisadora - Como vocé entende a linguagem dos profissionais durante as
orientacdes?

Méae - Com certeza muito bem, elas me ensinam o que tenho que fazer e faco em
casa, eu entendo tudo e dai quando ndo entendo pergunto.

Pesquisadora - Como era a F2 Antes?

Mae - Nasceu com pouca viséo, tive dificuldades em muitas coisas. foi muito dificil
qguando eu comecei a vir pro NAVI foi que eu descobri que tinha estimulacéo e ela
comecou a se soltar, ficou mas segura e o que mas atrapalha ela hoje é a visédo
dela, ela ndo é desenvolvida por causa da visao dela.

Pesquisadora - Me fale sobre as orientagfes dadas com relagéo a visédo?

Mée - Valeu a pena sim valeu de mais! ela ta bem, alem da estimulacao ela tem a
T.0 que vai fazendo e ela aprendendo mais coisas.

Pesquisadora - Como era o0 seu cuidar antes das orientagbes?

Méae - Era muito dificil, como ela é a 1°filha eu nado tin ha como estimular ela, se
fosse por mim eu levava ela na idade certa para o colégio normal com as outras
criancas ensinava tudo que era normal como para qualquer crianca.com uma
crianca com S.D tem que ter um acompanhamento bem especial, quando eu



comecei a vir para ca foi que fiquei percebendo que ndo sabia como cuidar ,eu sei
que ela tem dificuldade e foi aqui que ela comecou a se liberar mais.

Pesquisadora - como vocé cuida dela hoje nas atividades diarias?

Méae - Com mais cuidados, escuto aqui e procuro fazer em casa, por que ela € uma
crianca que tem pouca defesa se vocé soltar ela, ela vai fazer coisas, por mais que
diga néo faca ela vai, ndo tem medo, ndo sei como dizer, fica mais dificil para ela
entender que nao deve fazer certas coisas, ela entende, mas ao mesmo tempo néo
entende. O raciocinio dela é muito lento, ela ndo aprende as coisas de um dia para o
outro.

Pesquisadora - Me fale qual a diferenca dela apds as orientacdes?

Mae - A diferenca € muita. Antes ela era parada agora é solta, brinca mais com 0s
brinquedos, olha as coisas, melhorou muito.

Pesquisadora - Quais sao as dificuldades em casa?

Mée - Nao tenho mais, ja superei tudo, quando ela era mais nova eu ficava olhando
direto para ela tinha medo dela cair hoje ela e bem livre faz 0 que quer, mas com
limites é claro!

Pesquisadora - De sua opinido sobre o intercambio entre as maes e o0s
profissionais?

Méae - Com certeza muito bom é daqui que a gente aprende as coisas para levar
para casa, aqui aprendemos o0 que tem que fazer e o que nao tem.

Pesquisadora - Quer dizer alguma coisa?

Mé&e - Ser mae de uma crianga especial, tem varias dificuldades pegar o 6Onibus
lotado ninguém da a cadeira, o sol, pois a imunidade dela é baixa ndo é facil ndo, eu
nunca pensei em ter uma filha assim. Nos hospitais eu vejo tanta coisa que eu digo:
minha filha é vencedora.

Pesquisadora - Quais as suas expectativa para o futuro da sua filha?

Mae - E que ela seja muita inteligente tenha salde, pois ela passou por muita
dificuldade.

Pesquisadora - Vocé tem alguma sugestao para nos dar?

Mée - Eu sO acho que o atendimento aqui deveria ser até 05 anos, pois acho que o
tempo até 03 anos pouco, queria poder ficar mais tempo aqui no NAVI.



Entrevista 3 — Acacia

Pesquisadora - Como vocé se sente em cuidar da F3?

Mae - Eu me perguntava, como € essas maes que tem esses bebes com problema?
Como sera cuidar de uma crianca dessa?A gente acha téo dificil, mas quando a
gente passa a ter cuidado, eu me acho gracgas a Deus muito conformada, por que s6
tenho a agradecer a saude dela todo dia e outra eu ndo esperava ter uma crianga
assim, meu Deus eu tenho problemas tdo grande e veio uma crianga assim para eu
criar. Minha vida melhorou hoje em vez de ter mas sofrimento, amenizou.

Pesquisadora - Me fale desse problema que vocé relata?

Mée - O problema ndo era dela era meu, eu tenho uma menina que vivia
praticamente mais com 0s outros que comigo, nao tinha tempo de olhar para ela,
tinha dia que mal pegava ela, meu negocio era trabalhar, trabalhar, trabalhar, hoje
depois que a F3 veio para minha vida, minha rotina é cuidar dela, abandonei tudo
quando ela teve uma parada respiratéria, ai foi que abandonei, meu tempo e s6 de
cuidar dela.

Pesquisadora - Como era o cuidar da F3 antes das orienta¢des dos profissionais?

Mae - Eu tinha medo e receio de cuidar dela, agora [...] eu mudei muito, agora eu sei
cuidar dela bem direitinho, quando eu sai do internamento eu fui orientada de como
deveria cuidar dela a respeito da sonda, eu praticamente sei de coisa que 0s
médicos la dos blocos dizem, quando a Ellen melhorar vocé vai fazer o curso de
enfermagem,vai tirar de letra, e eu digo negativo doutor.

Pesquisadora - Me fale das orientagoes recebidas para estimular a sua filha em
casa?

Mé&e - Tudo isso eu to pegando agora , de primeiro eu ndo tinha tempo, agora eu
brinco,estimulo ela em termo de cantar, brincar com ela, mostrar as coisas para ela
ver e seguir com os olhos, botar ela para comer, quando ela esta gripada ndo come
pois eu tenho medo dela se engasgar e da aquele problema.

Pesquisadora - O que vocé acha das orientacdes dadas pelos profissionais ?

Méae - Sdo muito boas com certeza! tinha mée ai reclamando do atendimento, mas
eu nado tenho do que reclamar, todas sé&o boas e gracas a Deus se nao fosse aqui,
como nos iamos movimentar os filhos da gente, sem ter uma orientacdo mais
especial, depois que a F3 passou a fazer fisioterapia,T.O e fono mudou muito, pra
melhor.

Pesquisadora - Mudou como? Me fale desta mudanca?

Méae - Assim, comecou a se desenvolver,quando ela esta com a Dra. Graca ela
comecou a se desenvolver , a estimulagcéo da visdo antes ela olhava de rabo de olho
agora ela se vira para pegar as coisas distantes, se arrasta ,quando ndo pega com
as maos, pega com 0s pés, 0s pés dela vao servir de alguma coisa no futuro, ai eu
digo olha Evandro ela pega bem direitinho.



Pesquisadora - Como vocé percebia sua filha antes das orienta¢des dos
profissionais?

Mé&e - Antes eu percebia ela assim: ela brincava, mas nao tinha aquele contato com
as coisas, tipo uma crianga parada, o desenvolvimento depois que ela passou a ter
estimulacao ela mudou ,muito mesmo em termo de brincar, cantar, tudo isso eu boto
ela para fazer em casa, ha se eu tivesse uma filmadora vocés iam ver, eu canto as
musicas e ela repete eu fago assim com as maos, e ela faz, também, Se eu grito
alto, ela grita alto. Se eu grito baixo ela grita baixo, se sacode, o pai dela liga o radio
e vai dancar com ela quando para, ela comeca a chorar ,quando liga, ela comeca a
dancar.

Pesquisadora - Qual as suas expectativa em relagao a F3 no futuro?

Mée - As melhores, que ela possa andar, ave Maria meu maior sonho é ver ela
andando levar para o colégio seria o0 meu maior prazer levar e buscar. Levar ela
para todos os aniversarios, filmarem ela, meu maior sonho &, ver ela crescer, andar,
compartilhar tudo enfim ser uma crianca perfeita.

Pesquisadora - O que é ser uma crianca perfeita para vocé?

Mée - Uma crianca perfeita € uma crianca, que se move sozinha que a gente banha
e coloca naquele cantinho e ela fica brincando, uma crianca normal & gente sabe se
ela sente uma dor, se essa daqui sentir uma dor ela ndo vai conseguir me dizer, uma
crianca normal brinca, anda sozinha, ela a gente precisa ter muita paciéncia com
ela?

Pesquisadora - Como € essa paciéncia?

Méae - De primeiro eu me estressava, por que eu chegava aqui e queria que ela
fizesse as coisas, ela s6 chorava, meu Deus como é que pode agora minha
consciéncia ta limpa, pois eu fico: meu Deus me de paciéncia, paciéncia, ela de
banho tomado, barriga cheia fica quieta, adora a muasica do pau no gato, quando
escuta ela adora som, com o som alto se baixar ela chora,é louca por masica, vou
trazer um CD e pedir para as meninas colocarem para a Senhora ver a alegria dela.

Pesquisadora - Como vocé percebe o seu cuidar com a F3 depois das orientacdes?

Méae - ApGs as orientacdes foi melhorando, agora eu ja sei como cuidar dela em
termo de banho, alimentagdo na hora certa, meu cuidado com ela ficou mais
especial, quando eu tinha que ser o homem e a mulher da casa que eu tinha que ir
atras do pao de cada dia. Ela comia na hora errada.

Pesquisadora - Me fale como vocé faz em casa o que os profissionais te orientam?

Mé&e - O tempo daqui é pouco, dai eu fagco em casa o restante, se ela for para
fisioterapia hoje eu ndo faco, mas nada, mas amanha, a coloco na cama, sento,
coloco os brinquedos, amostro as coisas, coloco o tampao no olho dela quando nao
tem coloco o esparadrapo, pois o tapao € caro.

Pesquisadora - Tem alguma sugestao para da?



Mée - O que eu tenho a dizer € que gracas a Deus as orientacfes de vocés estdo
me ajudando muito € como eu disse no papel, ndo tem nada para reclamar, pois se
o atendimento demorar é por que é assim, € ter paciéncia e esperar sua vez, gragas
a Deus eu s0 tenho a agradecer que ele dé muita saude e mais inteligéncia a vocés.



Entrevista 04 — Camélia

Pesquisadora - como vocé se sente em cuidar da F4?
Mée - Bem, s6 que as vezes sO sou eu, mas cuido dela bem direitinho.

Pesquisadora - como é o direitinho?

Mae - Dou o banho, a comida na hora certa, dou banho de sol de manha, troco ela
de vez enquanto, normal!

Pesquisadora - como foi no inicio que vc teve conhecimento que seu bebé era
especial?

Mé&e - Eu s6 notei quando ela tava com uns [ ...] quatro meses, ai eu fui pro médico e
ele disse que eu precisava fazer alguns exames nela, foi ai que comecei a correr pra
ca. Eu me senti muito nervosa, chorava muito, me senti super mal, agora eu me
sinto melhor, apdés as conversas com os profissionais daqui, eles me deram muito
conselhos e hoje eu sei que o0 que ela tem é muito menor do que outras criangas que
eu vejo aqui, isso também me conforta muito, isso tudo e gracas a Deus, hoje eu
aceitei minha filha e bem!

Pesquisadora - como vocé cuida apos as orientacdes recebidas?

Méae - Agora ela ta fazendo a fisioterapia, T.O e estimulacdo visual, ja fiz a placa
guadriculada preto e branco para ela ver e estou fazendo como a Dra. faz, fazendo
barulho para ela virar a cabeca, mostrando os brinquedos para ela seguir com 0s
olhos.

Pesquisadora - como vocé realiza essas orientagdoes?

Mée - Fagco 03 vezes ao dia, de manha, de tarde e de noite, mostrando as vezes
uma coisa, depois outras. colocando ela sentada, para rolar e de brucos, eu cuido
bem direitinho.

Pesquisadora - mae me fale, mas sobre esse cuidar?
Méae - As diferengas sdo muitas, mas é bom cuidar dela, eu cuido com muito carinho.

Pesquisadora - O que é especial para vocé em relacdo ao cuidar dela?

Mae - Me sinto bem, pois cuido dela com carinho, amor por que eu vejo por ai
muitas criangas especiais que as maes maltratam e eu me acho totamente diferente,
pois ndo tenho como brigar com ela ser inguinorante.

Pesquisadora - como é o cuidar bem dela?

Mé&e - Tenho muita paciéncia, balanco ela ate se calar, com outras pessoas eu tenho
a cabeca cheia, mas com ela ndo é muito diferente.



Pesquisadora - como eram os cuidados antes dela vir para o NAVI?

Méae — Assim: eu deixava muito ela deitada, agora jA quase nao deixo mais, eu to
achando que ela ta melhorando.

Pesquisadora - Como vc percebia o desenvolvimento da sua filha antes da
estimulagdo e apds as orientacdes ?

Mae - Eu via que [...] ela era bem mais molizinha, tinha avista muito mais ruim, e
agora eu acho que ela ta enxergando mais um pouco, 0 pescoc¢o dela ta mais duro.

Pesquisadora - mae me fale desse melhorar?

Mée - Tou percebendo que ela esta melhor, pois ela olha mais, ta4 ficando durinha
por que antes eu botava ela em pé e ela ndo segurava, esta bem melhor a vista do
que era.

Pesquisadora - me fale sobre as orienta¢cdes que os profissionais passam para fazer
em casa?

Mée - Sempre que me falam eu faco o possivel para fazer, eu tento fazer como eles
mandam, eu faco o que posso.

Pesquisadora - como é fazer o que posso?
Mé&e - S840 os exercicios, converso muito com ela, esse tipo de coisa.

Pesquisadora - o que vocé espera de F4 para o futuro?
Méae - Espero que ela ande, pelo menos andar, para mim € o bastante.



Entrevista 5 — Magndlia

Pesquisadora - mae como vocé se sente em cuidar de F5?

Mae - Me sinto bem, gosto muito dela, ndo é por que ela é assim que eu néo gosto
dela, gosto muito de cuidar dela, mesmo ela sendo assim eu gosto de cuidar dela.

Pesquisadora - como vocé se sentiu quando descobriu o problema dela?

Mée - Quando ela nasceu ela nasceu sadia ate os 07 messes ela era uma crianca
normal, depois ficou assim eu ja me acostumei.

Pesquisadora - O que é uma crianca normal para vocé?

Méae - H4, uma crianca normal € como o meu outro filho de 4 anos, ndo precisa de
estimulacado sempre, todo dia, aprende as coisas rapido, anda, fala com ano, ja fala,
isso tudo é uma crianca normal.

Pesquisadora - como é o seu cuidar dela em casa?

Mé&e - Eu dou banho, dou a comida dela , fico balangcando ela na rede, boto ela para
dormir e brinco com ela.

Pesquisadora - mae como vocé recebe as orientacdes dadas pelos profissionais do
NAVI?

Mé&e - Eu fago tudo que eu posso, fagco o que mandam da maneira que eu posso
ando com ela com as perninhas abertas, coloco ela pra ficar sentada e eu fico
segurando, e dificil, mas eu faco.

Pesquisadora - Mae me fale como vocé faz pra estimular a visdo da sua filha em
casa?

Mé&e - HO..., eu coloco o tampéao no olho dela todo dia, mostro os brinquedos pra ela
exercitar o masculo do olho, falo com ela com 0 meu rosto bem pertinho do dela é
assim que eu faco. O médico oculista disse que ndo precisava fazer mais nada, s0 o
Oculos resolvia e eu acho que ela melhorou muito depois do 6culos. [...] A Dra. Dela
mandou eu ficar meia hora com ela na rede,ela com as perninhas abertas ai eu fico
me balancando coloco ela sentada assistindo televisdo , coloco na cadeira que
ganhei no Sara, com os brinquedos dela,estimulando.

Pesquisadora - mae como vocé ajuda sua filha durante as atividades da vida diaria?

Mé&e - No comeco é dificil de se acostumar depois a gente vai aprendendo a cuidar
bem direitinho, no banho € que mais dificil, pois ela € molinha ainda, e na hora da
comida porque ela demora muito.



Pesquisadora - como vocé se sentiu depois que soube do problema da sua filha?

Méae - Fiquei muito chateada por que ela fazia tudo que uma crianga com 07 messes
fazia, depois nao fez mais nada, ficava no cantinho dela e pronto aonde eu colocava
ela ficava ai foi que eu vi que ela ficou uma crianca especial.

Pesquisadora - o que e crianca especial para vocé?

Mé&e - E uma crianca que néo faz as coisas que as outras criancas fazem, precisa de
ajuda pra se desenvolver e nunca fara as coisas que uma crianga normal faz. Ja me
acostumei e levo uma vida normal com ela.

Pesquisadora - como é trata-la como uma crianca normal?

Mé&e - Trato como todas as criangas, iguais o Dandan meu outro filho, ela acha
graca, a gente fala com ela, ela sorrir, ela ndo fica so quieta, ela também passa forca
para mim, a gente bate palma, fala com ela e ela comeca a rir, ela me ajuda é muito,
S0 os cuidados com ela e que sao diferenciados.

Pesquisadora - Quais os cuidados que séo diferenciados?

Mé&e - E em relacéo ao Dandan, eu cuido mais dela do que dele, dou banho, dou
comida, brinco com ela, tudo que faco com ela é sempre conversando, posturando
ela, o Dandan fica na creche e ela passa o dia todinho comigo.

Pesquisadora - Como era F5 antes das orientagdes serem dadas?

Mé&e - Logo no comeco que ela teve esse problema, ela era quietinha ndo achava
graca, bem quietinha no canto dela. Depois que ela veio pra ca melhorou, o
pescoco, ela ja segura, j& pega as coisas com a mao, eu coloco ela em pé e ela fica,
coloco ela deitada e ela ja que levantar a cabeca, eu ndo queria sair daqui, aqui €
melhor do que o Sara e eu nao vou gostar da Uni for, ndo sei se é porque sou
acostumada aqui e com os doutores daqui.

Pesquisadora - Quais as dificuldades encontradas no cuidar de F5?

Mae - No banho e na comida, ela € muito molinha sdo minhas maiores dificuldades.
Mais eu ja faco com mais facilidade.

Pesquisadora - O que vocé espera de F5 para o faturo?

Mée - Espero que ela fale e coma s6, andar eu ndo tenho tanta esperanca, ela tem
uma lesao no cérebro, para andar vai demorar uns 10 a 15 anos, eu tenho muita
esperanca que ela consiga as outras coisas.

Pesquisadora - O que vocé acha das orientacdes recebidas daqui para vocé cuidar
da sua filha em casa?

Mae - Valeu muito a pena, eu aprendi coisas que sozinha nunca ia saber, quando
vocés faziam aqui eu fazia em casa, ela ja que engatiar na cama!



Pesquisadora - Vocé tem alguma sugestao?

Mée - Nao. Se elas mandam é porque sabem o que tdo fazendo, entendo tudo e sei
gue vocés querem o melhor para a Kamilly, e Nao tenho nenhuma sugestdo o
trabalho esta bom e os profissionais e que sabe, e sdo muito legais com a gente.



Entrevista 6 — Orquidea

Pesquisadora - Como vocé se senti em cuidar do F6?

Mae - Com 4 meses de gravidez eu descobri o problema dele, eu pensei assim
como eu ia sobreviver por que com o problema dele eu tinha que viver no hospital,
mas gracas a Deus, mas eu me sinto muito feliz, tenho muito prazer. Depois que ele
nasceu eu consegui o tratamento dele aqui, a gente vem dia de segunda e quarta e
eu ja expligue por que ndo posso vir mais vezes, pois, dependo do meu trabalho,
das maquinas, das pecas que costuro, o pai dele é que fica mais com ele, sou eu ou
a minha irma antes de comecar a trabalhar eu fico com ele um pouco.

Pesquisadora - como foi no inicio em cuidar dele?

Mae - No comeco foi muito dificil, tinha medo de segurar ele, a cabeca dele era
muito grande e pesada! Agora ndo, agora ja sei Como segurar e como 0 crescimento
dele a cabeca néo ta mais tdo pesada.

Pesquisadora - Como séo os cuidados com ele em casa?

Mée - Ele é a animacao da casa, minha mée e minha irméa antes de trabalhar vem vé
ele, ddo um cheiro, e assim quem chega |4 em casa é so para olhar para ele. Ele é
perfeito!

Pesquisadora - O que é ser uma crianga perfeita para vocé?

Mée - Perfeita? Crianca perfeita para mim, o meu filho é perfeito, agora ele s6 tem
uma deficiéncia, para mim ele é perfeito! agora ele nao vai ter independéncia, mas,
para mim ele é perfeito.

Pesquisadora - Me fale sobre as orientacbes terapéuticas que vocé recebe dos
profissionais?

Mé&e - Acho que eu nédo tou dando conta, ndo tenho tanto tempo para ele e ele
depende de mim, todos me dao uma ajuda boa, tem dia que o pai dele trabalha e
outro nao.

Pesquisadora - Como é esse tempo que voceé fala?

Mé&e - Se eu pudesse eu ficava o dia todinho com ele: banhava,dava comida ,
brincava , e estimulava ele , mas eu tiro meia hora de vez em quando antes de
comecar o trabalho, depois do almoco e a noite eu fico com ele, por que também eu
trabalho por peca se nao fizer eu ndo ganho.

Pesquisadora - Quais sao suas expectativas em relacdo ao seu filho?

Mae - Assim [...], dele ser normal, eu sou bem realista eu sei que meu filho ndo vai
conseguir. mas Deus é grande e se ele quiser meu filho vai falar , andar , embora
nao seja normalzinho, mas eu espero isso. Mas mesmo assim ele me da muita
alegria.



Pesquisadora - Me fale dessa alegria?

Mé&e - Sim com certeza, ele ja conhece, ja entende um pouco as coisas, mas eu
pensava que ele ia conseguir andar.

Pesquisadora - Apos as orientacdes dos profissionais e a ajuda em casa como vocé
vé o desenvolvimento dele?

Mae - Melhorou com certeza, quando eu chego em casa ensino ao pai dele, pois ele
fica mais tempo com ele, e depois que ele chegou aqui ele esta acompanhando mais
com os olhos, ele ja senta um pouquinho sem apoio, ele melhorou muito e se Deus
quizer vai melhorar ainda mais!

Pesquisadora - Melhorou muito como?

Mée - Ele ja conhece a gente, eu pensava que ele nem enxergasse, que ele ndo ia
segurar o0 pescoco, ele era muito parado, agora quando chega alguém ele procura,e
ele pega as coisas, arrasta logo as coisas com a mao para a boca, quando passa
algo ele fica observando, ficou mas durinho, pois quando eu cheguei eu segurava a
cabeca dele com a minha méo, a vista do que ele era ta bem melhor.

Pesquisadora - Vocé quer da alguma sugestao?

Méae - Acho que € um trabalho bom se eu nao tivesse recebido essas orientacdes eu
nem sabia como agir, pois, sem o estimulo ele ndo age, so6 foi uma ajuda muito boa.
E uma ajuda muito boa mesmao.



Entrevista 7 — Violeta

Pesquisadora - made como vocé se sente em cuidar de F7

Méae - Nao sei nem como explicar, sou privilegiada, pois, ela é especial é dificil
mesmo sendo a primeira filha, quando ela nasceu eu tomei um susto ,mas agora
tudo bem eu cuido dela como uma crian¢a normal.

Pesquisadora - como é ser privilegiada para vocé?

Mé&e - E por que é um desafio. Primeiro, por ela ser a minha primeira filha e depois
por ela ser especial.

Pesquisadora - como é para vocé uma crianca especial ?

Mae - E ndo ter nenhuma diferenca o dia a dia normal, eu trato ela como uma
crianga normal sé com alguns cuidados como a alimentagéo e agora a estimulacao,
pois uma crianga normal ndo precisa de estimulacéo.

Pesquisadora - Mae o que é para vocé uma crianca normal?

Méae - Ser uma crianca perfeita sem nenhum problema visual, auditivo, motor assim
comece a brincar, engatinhar, sentar, andar e falar tudo ao seu tempo.

Pesquisadora - E se ela chegar a fazer tudo isso?
Mae - Ai ela sera uma crianga normal.

Pesquisadora - mesmo tendo algum problema de deficiéncia mental ou visual?

Mé&e - Ai a gente cuida o problema mesmo seria ela Nao andar, falar, sentar ai seria
o problema que iria me incomodar.

Pesquisadora - Anteriormente vocé falou de alguns cuidados. Como seriam esses
cuidados?

Mé&e - A estimulac&o, pois, uma crianga normal ndo precisaria ser estimulada, faz
tudo so.

Pesquisadora - fale um pouco como € que os profissionais |he orientam quanto a
estimulacdo?

Méae - O que eu faco sobre as estimulacdes?Estimulo as méos dela com a fralda,
com a esponja, para ela pegar nas coisas, na vista coloco os brinquedos para ela
ver, o xadrez, a luz para ela acompanhar, coloco ela sentada, de brucos para
levantar a cabeca € isso 0 que elas me orientam.

Pesquisadora - como vocé percebia a F7 antes das orientacdes dos profissionais ?

Mae - Quieta, parada, eu conversava com ela, mas nédo sabia o que fazer, depois
das orientacfes eu tento fazer em casa conforme me ensinam.



Pesquisadora - o que vocé espera de F7?

Mae - Espero que um dia eu possa olhar para ela e vé que nada foi em vao que néo
foi sem motivo, que eu possa ver ela andando se alimentando é isso que espero.

Pesquisadora - fale um pouco do que néo foi em vao para vocé?

Mae - E assim..., é principalmente pelo o que passamos para vir para ca; viajar duas
vezes por semana de Canindé para ca, duas vezes por semana, ficando o dia todo
aqui, esperando o carro e sO voltando a noite. Isso e um sofrimento, ndo sé para
mim, mas, para ela também, entdo se eu vela andando, se alimentando, entdo sim
eu sei que nao foi em vao tudo que eu fiz por ela.

Pesquisadora - como seria essa alimentagéo?
Mé&e - E ela comer sozinha com sua propria mao.

Pesquisadora - tem alguma sugestao quanto as orientacoes dadas a vocé?

Mae - E bom saber que a gente pode contar com os profissionais, que temos um
apoio familiar, pois, sem isso nao saberiamos como estimular a Fernanda.

Pesquisadora - E o apoio familiar? Me fale dele?

Méae - Total toda a familia apoia gosta dela brinca com ela, ndo tem ninguém da
minha familia que tenha preconceito é um apoio total.

Pesquisadora - 0 que seria preconceito para vocé?

Mae - Eu acho assim, aquelas pessoas que dizem que ela ja tem um ano e nao
senta, ndo anda, por mais que explique que ela € e nasceu especial as pessoas
ficam comentando.

Pesquisadora - como é uma crianca especial para vocé?

Mae - E ela precisar de cuidados especiais, total atencéo, ajuda para que ela supere
as dificuldades.

Pesquisadora - Me fale sobre essa superacao das dificuldades?

Mée - Com certeza ela esta superando! aos poucos, lentamente, mas esta. Ela esta
prestando mais atencdo, sentando, olhando mais as coisas, aos poucos mais esta.

Pesquisadora - vocé faz as orientacdes dadas religiosamente em casa?
Mé&e - Todos os dias, todos os dias eu faco a estimulagédo com ela.

Pesquisadora - vocé acha que as orientagcdes dos profissionais dadas para vocé
estdo ajudando a Fernanda?

Mé&e - Com certeza ajudou bastante por que se fosse sO fazer as estimulacdes
dadas aqui 01 ou 02 vezes por semana nao seria o suficiente e eu fazer em casa
ajudou bastante.



Pesquisadora - alguma diferenca na F7depois das orientacbes?

Méae - Com relacdo ao olhar dela, antes ela tinha o olhar fixo ela ndo procurava,
agora se falarmos ela acompanha pode nédo achar, mas acompanha, os brinquedos
o colorido e o barulho.

Pesquisadora - como e essa recuperacao que vocé diz?

Mae - E com relacéo a tudo. Assim, ela era toda molinha, ndo segurava o0 pescogo,
ficava deitada o tempo todo, agora fica em pezinha nos bragcos, melhorou
totalmente.

Pesquisadora - Como e esse melhorou totalmente?

Mae - E que ja segura o pescoco ta comecando a sentar, a brincar mais, pois ela
nao brincava , acho que é isso.

Pesquisadora - E como vocé esta se sentindo com a melhora da sua filha?

Mé&e - Me realizando gragas a Deus, feliz por que assim, desde o inicio era tudo o
que eu esperava, que com o tratamento ela pudesse sentar como esta sentando,
brincar, olhar para as coisas, acho que € isso.

Pesquisadora - Quais as dificuldades do cuidar de F7 em casa? Se tem duvida se
quer aprender mais?

Mé&e - Nao eu nao tenho nenhuma duvida, pois quando eu tenho eu pergunto logo
para ndo agir com ela com incerteza.
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ANEXO A

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN

e COMITE DE ETICA EM PESQUISA
ALBERT SABiN ) Rua Tertuliano Sales 544 — Vila Unido — Fortaleza — Ceara
SECRETARIA DA SAUDE DO CEARA FoneFax: (85)3101.4212 -3101.4283

Fortaleza, 01 de abril de 2008.

Registro no CEP: 018/08

Data da Aprovacgao: 01/04/08

Pesquisador Responsavel: Cecilia Helena do Carmo Gondim

Instituicao / Servigo: Hospital Infantil Albert Sabin

Titulo do Projeto: “O cuidar materno de criangas com deficiéncia multipla e

visual: contribuicdo das orientacdes do Terapeuta Ocupacional”

Levamos ao conhecimento de V. S2, que o Comité de Etica em
Pesquisa — COMEPE, do Hospital Infantil Albert Sabin — Secretaria da
Saude do Estado do Ceard, dentro das normas que regulamentam a
pesquisa em seres humanos, do Conselho Nacional de Salude — Ministério
da Saude, Resolugdo n° 196, de 10 de outubro de 1996, aprovou o projeto
supracitado.

A pesquisadora devera apresentar uma copia do relatério final
ao Comité de Etica.

Regina Lucia Ribeiro Moreno

Cood?. do Comité de Etica em Pesquisa
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo



http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1

