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RESUMO. Esta pesquisa teve como objetivos descrever o desenvolvimento das relagdes sociais de uma crianga com deficiéncia
visual e seu contexto familiar, incluindo os pais, avds maternos, paternos e uma tia; analisar as idéias dos pais sobre a educacéo
da crianca e as dificuldades que eles assinalam; verificar a influéncia de eventos extra e intra familiares no comportamento da
crianca. A coleta de dados foi estruturada em 16 etapas, sendo uma por més, utilizando-se o Relato Oral e Diario de Campo. Os
resultados mostram que certos acontecimentos do contexto familiar influenciaram o desenvolvimento, de determinadas habilidades
da crianga, no periodo investigado. A discussdo procura enfatizar a importancia de se investigar o contexto porque ele tem uma
grande influéncia no desenvolvimento da crianga, ligado a andlise do desempenho e caracteristica dela, especialmente quando se
tem uma que apresente alguma deficiéncia.
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ABSTRACT. This paper has as objectives to describe the development of the social relations of a child with visual deficiency and
its familiar context, including their parents, maternal and paternal grand parents and one uncle; to analyze the parents ideas about
childrearing practices and the difficulties they perceive; to verify the influence of extra and intra familiar events on the child behavior.
Data collection was done through Oral Report and field diary, in 16 phases during 16 months. The results show that some events
of the familiar context had an influence on the development of certain child abilities, during the investigated period. The discussion
try to emphasize the importance of the context investigation, attached to the analysis of the child exit and characteristics, because
it has a big influence on child development, in special when on has someone that has a deficiency.
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RESUMEN. Esta investigacion tuvo como objetivo describir el desarrollo de las relaciones sociales de un nifio con deficiencia visual
y su contexto familiar, incluyendo los padres, abuelos maternos, paternos y una tia; para analizar las ideas de los padres a respecto
de la educacion del nifio y de las dificultades que sefialan, verificar la influencia de acontecimientos extra e intra familiares en
el comportamiento del nifio. La recogida de datos fue estructurada en 16 etapas, siendo una por mes, usandose el Relato Oral
y Diario del Campo. Los resultados demuestran que ciertos acontecimientos del contexto familiar habian influenciado el desarrollo
de determinadas prestezas del nifio, en el periodo investigado. La discusion busca enfatizar la importancia de investigar el contexto
porque el tiene una gran influencia en el desarrollo del nifio, encendido al analisis del funcionamiento y de la caracteristica de ella,
especialmente cuando se tiene una que presenta una cierta deficiencia.
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INTRODUGCAO

A linha de pesquisa sobre o desenvolvimento
da socializagéo, interacbes e relagdes sociais
consolida-se a partir das pesquisas de Bowlby ! que,
buscou estudar a relagdo mae-bebé, trazendo um
avanco significativo tanto para a descricdo quanto
para a compreensdo do desenvolvimento social e
emocional; e este pesquisador coloca em questéo o
fato de a relacdo de afeto se concretizar na familia,
e especificamente com o cuidador mais préximo,
com quem o bebé tem ndo s6 o maior nimero de
interagbes, mas também as de melhor qualidade.

Contudo, mesmo com um nimero elevado de
pesquisas nessa area a partir da década de 50,
verifica-se que antes dos anos 60/70, o bebé é visto
como um ser passivo, dependente na sua relacéo
com o cuidador mais préximo (normalmente a mée);
a énfase recai na maneira de a mae lidar com o
bebé, levando pouco em conta as interacdes e
relages com os outros membros da familia, bem
como o fato de que as caracteristicas que ele traz
consigo, desde o nascimento, podem influir e muito
na forma como é tratado. Chega-se depois a um
modelo diverso que vai mostrar que as interacdes
séo bi-direcionalmente determinadas, ou seja tanto o
cuidador (no caso mais freqiientemente a mae) é o
responsavel pela maneira de a interagdo acontecer
quanto o comportamento do bebé é um estimulo
especifico que tende a direcionar atitudes e agbes
do adulto que dele cuida 2. E também, outros aspectos
do contexto familiar podem ter influéncia.

Assim, comeca-se a ter, a partir da década de
70, algumas mudancas; observando-se que muitos
estudos vao deixando de estar apenas centralizados
na interacdo mae-crianca para incluir, por exemplo
a figura do pai, depois dos irmédos e também dos
avos % De outro lado, vai-se observar uma forte
influéncia do paradigma sistémico 4, frente a
necessidade da Psicologia do Desenvolvimento de
ampliar sua maneira de considerar o ambiente
da crianca. Fica evidente, entdo, nas pesquisas,
depois da década de 80, a importancia de se

considerar outras pessoas que fazem parte do
mundo da crianca °.

Os principios da abordagem sistémica trazem
mudancas no modo de pensar o desenvolvimento
humano ao defender que o foco de estudo esta no
funcionamento do sujeito dentro do sistema, que,
por sua vez, é também modulado por fatores
externos 8. E, os conceitos de interacdo e relacéo
social que estdo sendo adotados nesse trabalho,
do ponto de vista comportamental, a interacdo é
entendida como um episddio em que A emite um
comportamento para B e este responde a ela,
enquanto que a relacéo diz respeito a seqiiéncia das
interacdes ao longo do tempo 7.

Entre as abordagens que se enquadram neste
paradigma sistémico est4 a Teoria dos Sistemas
Ecologicos de Bronfenbrenner 468,

De acordo com essas consideracdes levanta-
se a seguinte questdo: como se ddo as interacdes
e as relacdes sociais de uma crianga que apresenta
uma deficiéncia visual, com as pessoas que convivem
diariamente com ela, visto que esta ndo possui a
informacéo visual. Além disso, como se processa a
evolugdo dessas interagdes e do desenvolvimento de
uma crianca gque apresenta uma deficiéncia visual
desde 0 seu nascimento, o0 que a leva a vivenciar
uma gama de experiéncias diferenciadas das vividas
por uma que ndo apresente este tipo de problema.

Em vista dessas considera¢Bes o presente
estudo foi estruturado tendo por base os objetivos
de: 1) descrever e analisar o desenvolvimento das
interacdes e rela¢des sociais*** de uma crianga com
deficiéncia visual, ao longo de dezeseis meses, a
partir do relato das pessoas que com ela convivem
no ambiente familiar e da observacéo das interacdes
familiares, e do contexto fisico, social, emocional no

qgual a crianca vive; 2) identificar as idéias**** dos

*** Conforme assinalado antes, o conceito de interagéo social adotado
é o que diz que, do ponto de vista comportamental, a interagdo €
entendida como um episédio onde A emite um comportamento para
B que a ele responde; e a relagdo refere-se a sequéncia de
interaces ao longo do tempo entre os parceiros .

**** O termo crengas inclui atributos, idéias, julgamentos, concepcdes
ou cognicdes.
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pais acerca do diagndstico do filho, seu desenvolvimento,
sentimentos, expectativas para seu futuro; 3) verificar
as dificuldades que eles assinalam para educa-lo;
4) descrever mudancas intra e extra ambiente
familiar, no periodo investigado e avaliar sua possivel
influéncia tanto no cotidiano dos membros, quanto

no comportamento da crianga.

METODOLOGIA

Os participantes foram membros de uma familia
composta por pai, mae e filho, este com cegueira,
segundo a definicdo da Politica Nacional de Educacao
Especial e Secretaria de Educacdo Especial,
acarretada por Retinopatia da Prematuridade ®, mais
a avo materna, avé e av0 paternos e tia materna*****,
A indicacdo dos participantes foi efetuada por uma
clinica; a seguir a familia foi procurada, explicado no
gue consistiria a pesquisa, que teriam liberdade para
aceitar ou ndo a participacdo, bem como para
interrompé-la sem que isto lhes pudesse trazer
qualquer prejuizo; depois de dados todos os
esclarecimentos, foi pedido que assinassem o Termo
de Consentimento.

No inicio da coleta de dados a crianca tinha 20
meses; 0 pai — Ric — 18 anos, tendo o colegial
completo e mantendo-se como estudante, estando
desempregado e lidando com comércio; a mae —
Aman — 17 anos, segundo grau incompleto,
trabalhando como secretaria e continuando os
estudos; a avé materna — Dil — 42 anos, segundo
grau completo e trabalhando como servente de uma
escola; a tia materna — Tat — segundo grau incompleto
e mantendo-se como estudante; a avo paterna, 44
anos — Shir — primeiro grau completo, dona de uma
cafeteria; o avd paterno , 56 anos — Ped — primeiro

grau completo , comerciante.

PROCEDIMENTO

O presente estudo parte do principio de que o

contexto natural em que a crianga vive, no caso a

*++++ Todos 0s nomes apresentados séo ficticios.

familia, deve fazer parte da investigacdo quando se
pretende avaliar aspectos do desenvolvimento “%%,
Para cumprir os objetivos da pesquisa foram utilizadas
duas estratégias de coleta de dados, adequadas para
se poder estudar a criangca no seu contexto, ao
mesmo tempo tendo acesso as idéias dos adultos
sobre diferentes aspectos do processo de educagao:
Diario de Campo e Relato Oral.

Optou-se por trabalhar com entrevista no formato
semi-estruturado e a estratégia adotada para o registro
das observacgdes do contexto ambiental comp6s o
Diario de Campo.

Para dar inicio a coleta de dados, avaliou-se
juntamente com os pais e avés quais os horarios
mais convenientes para serem feitas as 16 etapas
de visitas a casa da familia, sendo uma por més, e
solicitando-se 0 mesmo para marcar as trés fases
em que seriam feitas as entrevistas, no inicio da
coleta de dados, seis meses depois, e no final da
coleta de informag8es. Na primeira fase entrevistou-
se a mae e 0 pai, em separado e também a avé
materna; na segunda, novamente foram entrevistados
0s pais da crianca, em separado, e a tia materna; na
ultima etapa, além dos pais, também se entrevistou
a avd e o avb paternos. O roteiro das entrevistas
configurou-se por nove temas: a) informagdes
referentes a identificacéo; b) eventos relacionados a
gestacdo; c) nascimento do filho; d) problemas no
periodo pds-parto; ) cuidados médicos requeridos;
f) dificuldades encontradas no cuidado da crianca;
g) divisdo de trabalho entre os genitores e familiares;
h) rede de apoio; i) contato com parentes e amigos.
Aos seis e doze meses da coleta de dados, as
entrevistas foram realizadas com o objetivo de verificar
continuidades e mudangas ocorridas na familia com
relacdo aos mesmos temas da primeira entrevista.

Os locais a serem visitados e os horarios foram
escolhidos pelos participantes, como sendo aqueles
em que estavam habituados a realizar as atividades
com a crianga, sendo as visitas feitas em dois dias
consecutivos, mensalmente, até o final da coleta

de dados.
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RESULTADOS

A utilizacdo de diferentes estratégias de
investigacdo permitiu obter dados passiveis de
andlise quantitativa e qualitativa, levando a
triangulacdo metodologica.

Focalizando, primeiro parte dos relatos orais,
apoés a transcricao literal das entrevistas, optou-se
por uma andlise quantitativa para caracterizar os
participantes e o restante foi analisado de forma
qualitativa *°, utilizando-se, para esclarecer ou ilustrar
aspectos relevantes, o procedimento de colocar a
prépria fala dos participantes.

CARACTERIZANDO A FAMILIA E O CONTEXTO EM
QUE VIVE

A familia, vista como pertencente as camadas
médias, era composta pelos pais (Ric e Aman), o
filho (Gus), além de no inicio morarem juntos os
avés maternos (Dil e Jos) e a irma (Tat). A familia
também contava com uma rede social de apoio que
incluia os avls (Shir e Ped) e tios paternos.

Na primeira fase de coleta de dados a avo
materna trabalhava fora de casa e o av6, funcionario
publico, exercia suas atividades em outra cidade.
A mée da crianca ndo tinha atividade profissional e
contava com o apoio total de seus pais, estando
separada do pai de seu filho em decorréncia de
desentendimentos que foram se acentuando apés o
diagnéstico da deficiéncia visual da crianca, quando
tinha cinco meses. A sua rotina implicava em
permanecer em casa cuidando do filho durante o dia
e ir estudar a noite. No momento em que se iniciam
a coleta, a familia buscava, principalmente por
intermédio da avo materna, formas para estimular o
desenvolvimento do neto, comprando brinquedos
apropriados, procurando fonoaudiéloga e informacdes
sobre pessoas que pudessem orienta-los. Alguns
meses depois, 0 pai da mde da crianca perdeu o
emprego e decorridos mais quatro meses a avé
materna faleceu, havendo, logo depois a reconciliacdo
do casal; passados mais dois meses o pai da crianca
perdeu o emprego e apareceram problemas de salde

em sua familia (depresséao séria de seu pai) e nesse
momento ele deixa a faculdade que cursava.

Dados do diario de campo apontam que nessa
fase a crian¢a, agora ja com 27 meses, comega a
andar, mas a professora da escola por ele freqiientada
fala em regressdo de seus comportamentos e
assinala outros problemas que levam os pais a
procurarem novamente mais médicos e terapeutas.
O médico constatou a catarata da crianca e a
possibilidade de uma cirurgia. Os pais recomecam a
trabalhar, deixando o filho, no periodo da tarde, com
a tia materna, fazendo também visitas aos avés paternos.

A seguir a professora chama a mae por
suspeitar de catarata no outro olho da crianca, o
gue é logo depois confirmado, mantendo a familia
0S mesmos tratamentos.

Através da aplicacdo do procedimento de
analise proposto por Biasoli Alves ° foram identificados
nucleos principais, que permitiram uma sistematizacéo
dos dados de cada entrevista, em temas, que
abrangem desde a caracterizagdo de como era a
familia antes do bebé nascer, como foi a gravidez, as

mudangas ocorridas apos o0 nascimento e no presente.

Antes do Nascimento

A crianga foi a responsavel pela constituicao do
nucleo familiar, pois sua concepc¢éo levou a unido do
casal. O pai tinha dezesseis anos na época, morava
com os pais e namorava a mae (quinze anos) ha
trés meses quando ela engravidou e ele fala
diretamente das mudancas ocorridas. Eles decidiram
casar, e foram morar na casa dos pais dela, que, de
inicio os ajudava muito, dano inclusive apoio financeiro.

A preocupacédo com a salde do bebé aconteceu
desde a gravidez e tornou-se ainda maior apos seu
nascimento prematuro, no sexto més de gestacgéo.
A mae relatou ter feito todos os meses o pré-natal,
e quando perguntada sobre como tinha sido ela afirma
que: Foi bem tumultuada... bem... embaragada... até
meus trés meses foi muito complicada...né...até eu

aceitar a gravidez...essas coisaradas todas...né?
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Rotina da casa ap6s o nascimento do filho

Na fala dos pais aparece a dificuldade e a
frustracdo de voltar para casa do hospital sem o
bebé, que permaneceu interando durante 59 dias.
O pai diz:

Ele j& nasceu prematuro... entdo... é... é... ja foi um susto
(...) @ mé@e sabe como foi CHATO ter/que ir/ |4 todo dia
e ndo ter/ ele em casa a ansiedade de tér/ ele logo em
casa pra gente curti/... (12 entrevista).

REDE DE APOIO DA FAMILIA

Logo apds o nascimento do Gustavo o casal
pbde contar com o apoio das duas familia. Nesse
periodo a avé materna foi uma figura muito presente,
mantendo um vinculo afetivo bem forte com o bebé
buscando estar presente a maior parte do tempo
possivel: Trabalho o dia todo... mais venho vuano pra

casa porque fico loca pra vé ele...

A descoberta da deficiéncia e reagdes da familia
perante o diagndstico

Os pais relatam que a fase depois da chegada
do bebé em casa foi muito prazerosa e que somente
ap6s um periodo de alguns meses é que eles
desconfiaram da deficiéncia e foram procurar verificar

0 gque se passava com 0 bebé:

Ele saiu com dois meses ((do hospital))...tava com
quase 5 meses quando nés descobrimos...né? a gente
tava meio em duavida...porque ele ndo respondia
nada...né? ai meu pai achou que... que pudia ser algum
retardamento alguma coisinha assim?... ai a gente levou

ele na médica...

Uma vez identificada a patologia do filho, a mée
relata que as explica¢des do médico foram detalhadas,
mostrando que o tempo decorrido impedia ser feito
um tratamento que pudesse levar a recuperacao da
visdo do bebé:

Ele primeiro explicou, explicou, que bebé prematuro
pode ter trés problemas... ndo sei 0 que... ndo sei 0
que e retinopatia da prematuridade... ele falou assim:
0 que ele tem eu ja disse, ele tem Retinopatia da

Prematuridade... s6 que eu ndo sei o grau da
retinopatia’... porque... vocé tem 5 graus na retinopatia?
e o Gustavo chegou no ultimo que é o total né? Porque
se chegasse até no quarto ainda podia... tinha alguma
probabilidade dele enxergar alguma coisa... ai foi uma
barralll (12, entrevista).

A constatacdo da deficiéncia visual do filho
provocou muitos sentimentos de tristeza e principal-
mente de incertezas com relagdo ao seu futuro, sua
felicidade, como relata a mae do bebé, chegando
inclusive a desestabilizar o relacionamento do casal:

Deus dos céu ((grande exclamagdo)) ... tudo tava

caindo na minha cabega... parece que nem sei... ai eu

ficava pensando né: ... ‘ai meu Deus meu filho ndo vai

ser feliz cego'... né... olha que eu penso... né... nisso eu
chorava... chorava... (1.2 entrevista).

Caminhos percorridos para o tratamento da
deficiéncia visual do filho

Ap0s a desconfianga e confirmagéo do problema
visual, a familia comec¢ou a buscar explica¢cbes e
tratamento em varios lugares. Primeiro consultaram
o oftalmologista do Hospital das Clinicas de Ribeirdo
Preto que afirmou n&o ter mais possibilidade de uma
cirurgia reverter o quadro, pois havia se passado
algum tempo ja. Sem se conformarem, procuraram
um especialista de Sorocaba, que, segundo os pais,
explicou melhor a condi¢éo da crianca, mas ndo se
propds a operéa-lo e encaminhou-os para Séo Paulo
onde o bebé& passou por uma cirurgia para tentar
uma melhora, embora sem esperanca de conseguir

o retorno de sua visao.

Papéis desempenhados pelos membros da familia

No inicio da coleta de dados, a mée do bebé
ficava em casa, fazia todo o servico, embora sua
mae ajudasse bastante. O pai estava separado da
mée e s6 via o filho nos finais de semana. Nas
palavras dela fica claro que se sentia assumindo
tudo: Faco tudo sozinha... cuido da casa... cuido dele...
tudo sozinha... sé de noite... né... que a minha mée ta

em casa, né?... o resto é comigo mesmo.
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Apés a morte da avé materna do bebé houve
a reconciliagdo do casal e passou a existir uma
divisdo das tarefas tanto de cuidado do filho quanto
com relacdo a casa, uma vez que 0 pai comegou a

colaborar diretamente:

De manha entédo eu fico com ele lavo as ropinhas dele
... 0 pai também as vezes lava... de sabado... entdo fica
assim... se ele for ajuda-lo... ele lava mais a ropinha/
dele... mas geralmente ele faz mamadeira também...

ele da banho...

Também, depois do falecimento da avé materna
0 casal continuou a contar com a ajuda do avé
materno e intensificou-se a dos avos paternos, que
passaram a assumir o bebé durante o dia enquanto
os pais trabalhavam. A avé diz:

Eu ajudo no que eu posso... depois que a Dil morreu
eu procuro fazer de tudo pra ajudar eles porque eles
tdo com uma vida muito dificil...entdo eu falo pra trazé-

lo aqui quando precisar porque a gente olha ele...

Visdo sobre o desenvolvimento da crianca e
praticas educativas

Ao longo do desenvolvimento do filho, a familia
foi observando sua evolugéo, no inicio, em especial,
a avé materna que se preocupava em ensinar
habilidades para o neto. Quando questionada a
respeito da sua visdo sobre o desenvolvimento do
Gus ela langa suas duvidas: ...Eu acho que ta atrasado,
ndo td?... o que vocé ta achando? (...)

A mae, por sua vez, ao responder as questdes,
indica que observa o comportamento do filho e
identifica as mudancas ocorridas:

N&o sei... antigamente quando ele ainda num entendia
muito as coisas... geralmente eu conversava cum ele
sabe... mas era dificil... hoje é diferente porque hoje
eu sei que eu vou falar cum ele ele vai me entender
entdo eu vou la eu quero o abraco dele. (2.2 entrevista
da mae).

A avo paterna direciona seu relato mais para o
lado das impossibilidades de poder estar mais com

a crianca e estimular seu desenvolvimento: Muitas
vezes nés mesmos temos falhado na estimulagdo dele
por causa dessa correria né? Isso da nossa parte as

vezes eu me sinto falha nisso...culpada...

As dificuldades enfrentadas na educacédo do filho

A mée diz que tem dificuldade em fazer o
filho obedecé-la: E o pai que ele escuta... mais o pai
do que eu... eu acho que ele responde diferente mesmo.
E justifica dizendo: ah... porque o pai dele sempre
falava sério... sempre bateu nele (...). O pai, por sua
vez afirma que o mais dificil na convivéncia com o
filho aparece quando tem que leva-lo a algum lugar
que ele ndo tem o habito de ir:

Dificuldade... € no momento de dificuldade de sair de
repente ter que é quando precisa ir pra casa da minha

vo sei la assim outros lugares que ele num conheca.

Planos para o futuro

Os sentimentos expressos pelo pai e avd
paterno , quanto ao que gostariam que acontecesse
no futuro com a crainga véo em dire¢des diferentes:

O pai diz que: Ah.. a gente tem muita fé em
Deus que ele vai enxergar/... né?/... ndo s6 para andar/
correr/... ( )... mas sim para poder/ ter/ sua independéncia...
ndo so financeira como... independéncia total da gente...
financeira e tudo mais.

E o0 avl paterno afirma: Eu gostaria que ele viesse
trabalhar comigo quando ele ficar mais mocinho... pelo
menos a gente protege ele porque eu ndo vou aglientar

chamarem ele de ceguinho isso e aquilo...

DISCUSSAO

Os dados das entrevistas e do Diario de Campo
reforcam os da literatura a respeito da importancia
da familia como o primeiro ambiente de estimulacédo
ao desenvolvimento global da crianga. Além disso,
verificou-se também que os macro acontecimentos
havidos com cada elemento da familia trouxeram
influéncia grande, ndo s6 aos seus membros
adultos, mas que eles atingiram diretamente o
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desenvolvimento da crianca em questao, como foi a
morte da avé materna que modificou toda a dinamica
da familia e isto mostra a concordancia dos dados
deste estudo com os de Kreppner?.

A fala dos participantes também reflete os
sentimentos de angustia em retornar do hospital para
casa sem o filho, que permanecera na incubadora,
e posteriormente os sentimentos de tristeza,
rompimento e revisdo de todas as expectativas e
planos para o futuro da crianga, tendo os que
enfatizam seu receio face a dependéncia da crianga
para com eles e de que esta sofra um preconceito
social por apresentar uma deficiéncia visual.

Outro ponto que se precisa enfatizar € com
relacdo ao fato de os pais e demais parentes terem
poucas informagdes a respeito da patologia do bebé
e de se sentirem perdidos para tomarem decisdes
gue possam vir a favorecer seu desenvolvimento e o
controle de seu quadro clinico; ou seja, cabe aos
diferentes profissionais que atuam com questdes
vinculadas a deficiéncias buscar subsidios que
permitam transmitir melhor aos responsaveis pelo
bebé o que facilite sua compreenséo, aceitacdo do
guadro, gerando cuidados que venham a promover o
aparecimento e evolugdo das habilidades necessérias
a melhora de suas condicdes 2. E isto também se
aplica a questdo do conhecimento dos adultos sobre
desenvolvimento de uma crianga, que se mostrou
bem limitado, nédo lhes permitindo ter um parédmetro
exato da dimensé&o do atraso do filho.

A pesquisa permite chamar a atencéo para o
fato de que, para além da analise da deficiéncia e do
gue ela pode trazer de dificuldades para a interacao,
muitos problemas decorrem nao diretamente da falta
de visdo, mas podem advir de caracteristicas do
ambiente em que o bebé vive, da compreensédo da
deficiéncia pelos genitores, da rede de apoio com
gue podem contar, das rela¢des familiares, da propria
etiologia da deficiéncia e experiéncias primarias da
crianga, como tempo de hospitalizacéo, presenca de
outros problemas e até a prépria historia de interagao
familiar dos pais. E todo um contexto que direta ou
indiretamente se relaciona com a cegueira que vem

a interferir no desenvolvimento global da crianca.
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