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“Se vocé deixa de ver a pessoa, vendo apenas a

deficiéncia, quem é o deficiente visual?

Se vocé deixa de ouvir o grito, do seu irméo pajaséca,

guem é o surdo?

Se vocé nao pode comunicar-se com sua irma e asdpa

VOCcé, quem € o mudo?

Se sua mente ndo permite que seu coracao alcance se

vizinho, quem € o deficiente intelectual?

Se vocé néo se levanta para defender os direitdsdies,

guem ¢é o deficiente fisico?

Sua atitude para com as pessoas deficientes podessa

maior deficiéncia...
E sua também!”

(Autor desconhecido)



RESUMO

Este estudo buscou compreender o impacto pesaadliar e social causado
pela Sindrome de Stevens Johnson, na vida de tlwessacegas do Lar das Mocas
Cegas. Os objetivos foram: avaliar as condi¢cOesidi® dessas pessoas, 0 impacto
dessa Sindrome no ambiente familiar e social x@®gsdes objetivas e subjetivas de
readaptacéo, tendo em vista as limitacdes pess@amgdimitacdes a elas impostas pelo
meio social. Foi utilizada pesquisa qualitativaacojetodologia foi a historia oral na
modalidade trajetdria de vida. Os resultados apamtajue as sequelas da Sindrome
de Stevens Johnson bem como da deficiéncia vigwaixdram uma série de
dificuldades a vida familiar e social das alunaasmue o esforco, a dedicacéo das
maes e, especialmente, a esperanca foram marces/aiess na trajetéria de vida
dessas pessoas. A analise dos dados partiu deo qu@attos norteadores que se
interpenetraram: condi¢cOes de vida, consequéneiaadhs pela Sindrome de Stevens
Johnson e o impacto no ambiente familiar e soeigressdes objetivas e subjetivas e
projeto de vida. Destacou-se, ainda, a importadci&rabalho realizado pelo Lar das
Mocas Cegas na reabilitacdo das alunas em direig&tuaéo social.

Palavras chave:Saude; deficiéncia visual; reabilitacéo; inclusaoial e Sindrome de
Stevens Johnson.



ABSTRACT

This study looked for to understanding personahifia and social impact
caused by Stevens Johnson's Syndrome in life obtimd pupils from Lar das Mocas
Cegas. The objectives were: to evaluate life camubt of these people, the impact
caused by the Stevens Johnson’s Syndrome in faniysocial environment and the
objective and subjective readaptation conditionsthefse patients, laving in mind
personal and social limitations. We used qualitatiesearch whose methodology was
oral history in the modality life path. The resutsowed that sequelas from Stevens
Johnson’s Syndrome and the visual deficiency brboaglot of difficulties to family
and social life of these pupils but the effort, hess dedication and, especially, hope
were observed marks in these people’s path of Tifie data’s analysis had four main
interdependent points: life conditions, diseaseaotp in family and social conditions,
objective and subjective expressions and life ptojdhe importance of the work
accomplished by Lar das Mocgas Cegas in studerttabiktation for social inclusion
was outstanding too.

Keywords: Health; visual deficiency; rehabilitation; socialclusion; Syndrome of
Stevens Johnson.
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INTRODUCAO

Como Assistente Social do Lar das Mocgas Cegas — EMBantos-SP, desde
novembro de 2006 onde existem, dentre os 216 aldadsstituicdo, dois casos de
cegueira em consequéncia da Sindrome de Stevenssodoh- SSJ, viemos
acompanhando estes casos, fato que despertouessdgeem estudar o tema e avaliar
0 impacto causado na vida das alunas, de seusdasile no meio social em que

vivem.

Buscamos analisar o dimensionamento da problemd@caleficiéncia no
Brasil, tanto em termos qualitativos quanto quatitibs, porém encontramos certa
dificuldade em razdo da inexisténcia quase total dddos e informacOes de
abrangéncia nacional, produzidos sistematicameue retratem de forma atualizada

a realidade do pais na area de deficiéncia visual.

De acordo com a estimativa em 2008 da agéncia OBiganizacdo Mundial
da Saude, a cegueira afeta cerca de 37 milhdessdeas em todo o mundo. E mais de
124 milhdes tém problemas para enxergar, consiada gue 80% das pessoas cegas
tém mais de 50 anos de idade e 75% dos casos deitgegao trataveis ou evitaveis.
Alerta a agéncia que se nada for feito, o nimercades de cegueira podem mais que
duplicar nos préoximos 12 anos, e para evitar tal i@ OMS e a Agéncia Internacional
para a Prevencao da Cegueira juntaram-se a owdrosifos para pedir a eliminacao

da cegueira evitavel com iniciativa global “Vis&ap".
A deficiéncia visual (DV), abrange desde a baixd@wiaté a cegueira total.

S&o considerados com Baixa Visao as pessoas gumemnt@ acuidade visual
menor que 0,3 (Snellen), até a percepcéo de lurnmugcampo visual menor que 10
graus do ponto de fixagdo (AMIRALIAN, 1997).



A baixa visd0 ou visdo subnormal é uma visdo intermediaria entves&o
normal e a cegueira. “Uma pessoa com baixa visdeisio subnormal é
aguela que possui um comprometimento do seu fuagiento visual,
mesmo apos tratamento clinico e/ou corregdo Opticapresenta uma
acuidade visual no melhor olho, entre 6/18 a pe@epuminosa, ou um
campo visual inferior a 10 graus do seu ponto dacfio, e que usa ou é
potencialmente capaz de utilizar a visdo para jdare&dou executar uma
tarefa” (VEIZTMAN, 2000).

A cegueira totaho entantpvem a seil pessoa que temcompletgerda de

visdo, incapacidade de reconhecer uma luz foréeidinada diretamente aos olhos.

Considera-se entdo o termo deficiéncia visual a sim@cao irreversivel de
diminuicdo da resposta visual, em virtude de cacgagénitas ou hereditarias, mesmo
apos tratamento clinico e/ou cirdrgico e uso ddodcconvencionais, diminuicdo esta

gue pode ser leve, moderada, severa ou profunda.

As dificuldades enfrentadas pelos deficientes Véss®bre a aceitacdo e
adaptacao da perda visual, influenciam de formatiegna sua reabilitacdo, fazendo
deste um processo doloroso, pois o individuo sergreccom baixa auto-estima e nao
acredita que possa vencer esta barreira, intedfetiambém a deficiéncia visual em
habilidades e capacidades. Afeta ndo somente adéadaessoa que perdeu a visao,

mas também dos membros da familia, amigos, proessempregadores e outros.

Entretanto, com tratamento precoce, atendimentccagthnal adequado,
programas e servicos especializados, a perda éa w&o significara o fim da vida
independente e ndo ameacara a vida plena e pradstando considerado também
o envolvimento da familia fundamental na elaborag&mmpreenséo das perdas e
lutos, participando de forma positiva na reconstouda identidade e do papel do

deficiente visual na sociedade.

! Admite-se que 85% do contato do homem com o msediaz por meio da visdo, de forma que
problemas oculares podem representar graves mejpara individuos com cegueira e baixa viséo.
Disponivel em: <www.alb.com.br/anais14/Sem10/C100d&>. Acesso em: 23/11/08.



Estudaremos a seguir a causa que levou duas alarias das Mocas Cegas a
ficarem cegas: a Sindrome de Stevens Johnson. O é M@a instituicdo que atende
os deficientes visuais da Baixada Santista, coipalin@ educativo promovendo a
insercdo social do individuo, seja no ambiente diiani ou profissional, com o
devido acompanhamento de profissionais especiakizadn deficiéncia visual para
adquirir melhor orientacdo espacial, saber se alianeadequadamente, utilizacéo de
auxilios opticos (como lupas especiais, bengalastms). Porém, para cada caso e

problema existe uma abordagem especifica.

Cabe ressaltar que a Sindrome de Stevens Johrdificilénente detectada.
Pode ser definida como uma afeccao inflamatérialagiebril e autolimitada, inicia-
se, geralmente, apOs o0 uso de medicacdes ou ociardminfeccdes. Acredita-se que
a doenca seja provocada por fatores imunolégicokiom ndo se saiba o exato
mecanismo causador da sindrome (CHERUBINI, MAZ eRBEL,1994).

Vem a ser uma forma grave do eritema multiformei&m conhecida como
eritema multiforme exudativo, sendo uma patologie Ge caracteriza por lesbes
cutaneas e de mucosas de aspecto variado, comnowrselvimento visceral, de
inicio agudo e auto limitadas, com potencial pamahbidade e mortalidade elevadas
(BELL, 1998).

Supbe-se que antigenos estranhos (agentes infesc®sdrogas) sejam
isolados na epiderme e funcionem como estimulo émanrespostas citotoxicas
especificas, as quais levam ao dano celular epidérfreacédo de hipersensibilidade
Tipo IV).

As alunas acompanhadas neste trabalho s&o AtenarmoHia. Ambas
comecaram a frequientar as aulas do Lar das Moggas@dravés de indicacdo, Atena
por vizinhos e Harmonia por sua médica de S&o Pdalblospital S&o Paulo onde faz

acompanhamento médico.



Atena e Harmonia apresentaram quadro clinico semehfebre alta — 39 a
40 graus, cefaléia, irritabilidade, conjuntivitdaleral e algumas complicagbes como

convulsdes e arritmia.

Atena foi orientada a procurar o Lar, pois encaatyse deprimida e apatica.
Apés ser inserida nas atividades diarias da eseglgecial, obteve inumeras

informacdes e orientacdes, podendo assim seguuidaandependente.

Harmonia foi encaminhada quando, ao ser atendidarmpa médica santista, e
sendo sua paciente da Baixada Santista, a médas#or a mae da Harmonia, Sra.
Afrodite, que procurasse o Lar das Mocas CegasSanos. Foi entdo inserida nas
atividades, onde hoje esta terminando o processalfdbetizacdo. Tornou-se uma

criangca mais alegre e comunicativa, bem como intgde.

Essas alunas trazem consigo historias de desamolys@o, indiferenca,

preconceito, medos, desespero e muita dor.

Assim, algumas questdes se colocam:

Quem sdo estas alunas? Como ficaram suas relagb@fafes apos a
Sindrome, as consequéncias por ela deixadas? goesl@om o meio social? Como
desenvolvem seu auto-conhecimento e sua auto-&s@omo se utilizam da rede de
servicos publicos e privados? Como cuidam de saadesfisica e mental? Quais sdo

suas aspiracoes e projetos de vida?

Debrucar-se sobre este universo buscando compreesdeodos de vida, as
historias e as estratégias utilizadas para a magédeda vida familiar, escolar e social

destas alunas tornaram-se um instigante desafio.



Para uma aproximacdo com o problema focado forrgdows seguintes

objetivos:

» Avaliar as condi¢des de vida de pacientes aposd@@ne de Stevens

Johnson, alunas do Lar das Mocas Cegas que ficzegas;

» Avaliar as consequéncias e o impacto causado neeatalfamiliar e

social;

 Compreender as expressdes objetivas e subjetivaseatiaptacoes
dessas pacientes, a partir de suas limitagcdesgessdas limitacdes a

elas impostas pelo meio social.

Para atingir os objetivos utilizou-se a pesquisalitpliva e a metodologia de

histéria oral na modalidade trajetoria de vida.

O estudo esta estruturado em quatro capitulosrineipo discorremos sobre
a Sindrome de Stevens Johnson; no segundo apmessntalLar das Mocas
Cegas e o trabalho desenvolvido para inclusdo Isal@apessoas com
deficiéncia visual. No terceiro capitulo detalharaogesquisa realizada para,
no quarto capitulo apresentarmos os resultadossaustido, encerrando o

trabalho com as consideracgdes finais.



CAPITULO 01

A SINDROME DE STEVENS JOHNSON - SSJ

1.1 Manifesta¢Ges, consequéncias e tratamento

A Sindrome de Stevens Johnson (SSJ) bem como alidecEpidérmica
Toxica (NET) também conhecida como Sindrome delLyéb reacdes de intolerancia
mucocutanea aguda e episodica, grave, de relagopb&ima, quase sempre se

apresentando devido a drogas e, em menor humarimfpocdes ou vacinacoes.

Ambas séo caracterizadas por exantema macularegespsalha rapidamente,
geralmente com lesdes-alvo atipicas (achatadagulares), e envolvimento de mais
de uma area da mucosa (oral, conjuntiva e anogjefitaZPATRICK, 2005).

Impossivel no momento, desenhar uma linha absoéurttrcerta de distingdo
entre a SSJ e a NET e as formas mais graves @enastmultiformes, sendo por
varios autores assumido que ambas sado tacitamgméésiou diferem apenas em

intensidade.

Conceitua-se como eritema multiforme um quadroiaditompreendido por
um grupo de reacdes cutdneas exantematicas aguelasipersensibilidade,
autolimitadas e reincidentes, mais frequentemestisaxias por episoédios recorrentes
do virus do herpes simples, caracterizado, clingcaen por placas urticariformes e

aspecto de alvo e frequentes lesbes mucosas akEsncia



Certos medicamentos tornam a pele particularmemsigel aos efeitos da luz
solar (fotossensibilidade), incluindo determinadoedicamentos antipsicéticos, as
tetraciclinas, os antibiéticos que contém sulfacl@rotiazida e alguns adocantes
artificiais.

A erupcdo nao ocorre quando o medicamento € wdizenas a exposi¢cao
posterior aos raios solares produz uma area hipgdene algumas vezes pruriginosa

ou uma alteracao da coloracéo da pele, a qual-s&enza-azulada.

A SSJ é mais encontrada em adultos, néo rara amces, e as mulheres séo
duas vezes mais afetadas do que os homens e ms daseexposicdo a droga

culpada, a Sindrome tem um curso mais grave.

Na mucosa bucal formam-se placas eritematosas gugassformam em

vesiculas ou bolhas e se rompem , surgindo ulcesagdperficiais (figura 1).

Seria uma forma rara de eritema multifof@orém com maéculas purpuricas
e bolhas amplamente distribuidas ou mesmo lesdedverm atipicos dispostas sobre o
dorso das maos, palmas, plantas dos pés, regi@osexa das extremidades, pescoco,
face, orelhas e perineo, sendo proeminente o eémamo da face e do tronco
(KANE, ZACHARCZENKO,1993).

20 diagndstico de eritema multiforme é essencialeelibico, e a droga deve ser suspensa. Os casos
leves podem ser tratados sintomaticamente. As esagiais graves geralmente respondem bem a
administracao sistémica de corticosterdides, panlerdessitar internacao hospitalar.



Figura 1 Eritema multiforme bucal.
Fonte: www.lookfordiagnosis.com/mesh_info.php en®2/08.

Figura 2 Eritema nodoso, pioderma gangrenoso.
Fonte: www.lookfordiagnosis.com/mesh_info.php en®2108.



A incidéncia da SSJ é estimada em cerca de umsacasos por milhdo de
habitantes ao ano no mundo. Apesar de rara, eslacaogera um forte impacto
emocional, social e econémico, pois se trata de em&ade crbnica que leva

potencialmente a cegueira dos pacientes (KAUFMA994).

Pode ser precedida por erupcdo maculopapulosaetissemelhante ao
exantema morbiliforme. E possivel a formacéo dédmlfiguras 6 a 9), geralmente

nao determinando descolamento epidérmico maiouddl§% da superficie corporea.

O envolvimento mucoso ocorre em cerca de 90% dasscam geral, em duas

superficies mucosas distintas, podendo precedsuarder o envolvimento cutaneo.

Figura 3 Desprendimento da epiderme em forma thepassemelhando-se a uma
gueimadura por escaldamento, provocado pela SSJ.
Fonte:www.avimedi.net/pt/ em 07/06/08.



Figura 4 Desprendimento da epiderme em forma thebassemelhando-se a uma
gueimadura por escaldamento, provocado pela SSJ.

Fonte: :www.avimedi.net/pt/ em 07/06/08.
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Figura 5 Desprendimento da epiderme em forma thepassemelhando-se a uma
gueimadura por escaldamento, provocado pela SSJ.

Fonte:www.avimedi.net/pt em 07/06/08.



Figura 6 Desprendimento da epiderme em forma deapassemelhando-se a uma
gueimadura por escaldamento, provocado pela SSJ.
Fonte:www.avimedi.net/pt/ - 8k — em 07/06/08.

Iniciando com sintomas de febre alta, mal-estardéocabeca, rinite, tosse, dor
de garganta, dor no peito, vomito, diarréia, madge atralgias, os pacientes da SSJ
geralmente recebem tratamento antimicrobiano enflathatorio, o que mais tarde

pode causar dificuldades em determinar o fatorsofen
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O surgimento da Sindrome é repentino, sua agrdasi@i varia dentro de
extensos limites em termos de brevidade do perfiedespera entre a exposicdo e o
surgimento da erupcao, rapidez da evolucdo, ateh ¢avolvida da superficie do
corpo e grau de confluéncia, proeminéncia do emv@rto das mucosas, sintomas

constitucionais de envolvimento de 6rgaos internos.

A expressdo maxima da Sindrome é geralmente aldaregga 4 a 5 dias, mas
novas lesdes podem aparecer consideravelmentetandes se uma droga de longa
acao serve de agente incitador. Tem como sinauEares as dores e sensacdes de
gueimacédo da conjuntiva, labios e mucosa bucamadeeritema, seguidas por bolhas
gue se rompem e se transformam em erosdes verimethorragicas extensas,
cobertas por pseudomembranas de um branco-acideenta Ulceras raras do tipo

aftoso.

A Sindrome de Stevens Johnson causa potenciaislasglentaisdesde perda
parcial até a perda total dos dentes, prevaléneixaties dentérias, necessitando
muitos cuidados dentais ou insercido de coroasodmriite. As vezes grande

sensibilidade das gengivas.

As lesdes orais sao bastante dolorosas e causmuidiifies para comer e para

respirar, além de hipersalivacéo.

Em raz&o da grande variacdo nas respostas advesasaiestadas nos tecidos
moles intrabucais, € importante que os profissoréga saude reconhecam estas
alterac6es procurando através de uma anamneseshbrada e dirigida observar uma
possivel relacdo de causa-efeito (LOUREIRO, ADDED3).

Como nas sequelas pulmonares causa a dilatacadordaguios, alergia

respiratOria e bronquite.



Nos ouvidos ocorre formacdo de oclusbes no sistamaitivo, necessitando

visitas a especialistas para remové-las, causacticsive problemas de labirintite.

Ocorre inclusive sequelas digestivas provocandog@stio e problemas de

apetite.

Quanto a fadiga, algumas vitimas desta Sindroméamuese de fases de
fadiga intensa e excessivo cansaco, provocandcoétanabtaquicardia como sequela

cardiaca, bem como problemas no sangue causardoapénia e trombopenia.

A temperatura do corpo varia muito e repentinamewts casos pediatricos,
com febres repetidas por varios meses, e tambédagletemperatura , chegando a
34,2 C. As unhas dos pés e das méos soltam-sepertda dos cabelos, cilios e
sobrancelhas.

Causa ainda nas mulheres esterilidade e abortossenchdeia também o

diabetes, ou agrava se ja existente.

Quanto ao sono, sao comuns os distlrbios comonissiu muito sono e

apnéia.

Algumas das vitimas queixam-se de dores musculams de fragilidade

muscular. Diversos pacientes reclamam de dorasmas] e fortes dores de cabeca.

Em varios casos, ha relatos de problemas postsii@reepressao.

O quadro ocular & caracterizado por uma conjustidatarral purulenta

bilateral, membranosa ou pseudomembranosa (REIRBIRA, 2005).

Veremos a seguir, fotos de sequelas oftalmolégesmdtantes da SSJ.



Figura 7 Quadro ocular com conjuntivite catdrral
Fonte:www.avimedi.net/pt em 07/06/08.

Figura 8 Quadro ocular com conjuntivite catarrahmbranosa
Fonte:www.avimedi.net/pt/ em 07/06/08.

* A conjuntivite catarral é caracterizada por inchacavermelhamento dos olhos. Disponivel em:
<www.ibc.gov.br/>. Acesso em 07/06/08.

* A conjuntivite catarral membranosa trata-se delpgia rara, de etiologia ainda desconhecida. Tais
membranas, de coloracdo branca ou amarelo-esbcadguiestdo profundamente aderidas na
conjuntiva tarsal sendo que sua periferia, vieedea, esté livre. Sua remocéo, além de dificilypca
sangramento da superficie acometida. Disponivel €nmww.drgustavoabreu. com.br/trabalhos>.
Acesso em 07/06/08.



Na fase crbnica, a maioria dos pacientes apresaumaerosas alteracoes
simbléfaro, entropio, ectropio, triqguiase, madaro#ieo seco, faléncia de “stem cells”,

conjuntivalizacao e queratinizacdo corneana.

Além de rara, esta doenca gera um forte impactocemal, social e
econdmico, por se tratar de uma entidade croniealepa potencialmente a cegueira

de pacientes jovens.

J.A.C, 17 anos, sexo feminino, natural de SantqsgBécurou o Pronto-
Socorro do Hospital Ana Costa, em Santos, com drqude eritema generalizado e
lesdes bolhosas na pele e mucosas, sendo queadissagsdes patoldgicas iniciaram-
se, aproximadamente, um dia ap0s terem sido admaithés duas ampolas de dipirona
endovenosa em outro servico da Baixada Santistédal@ um estado de cefaléia e

febre.

ApoOs o diagnostico de Sindrome de Stevens Johnpaniente foi internada e

medicada com corticoide e antibiotico.

Por estar apresentando um quadro exuberante demijaeocular foi pedido
um parecer oftalmolégico, onde constatou-se hiper@wonjuntival severa, quemose,

presenca de pseudomembranas conjuntivais alérmidegaros em formacao.

A sequir, fotos tiradas da paciente, com manifégsicutaneas e mucosas

severas devido a SSJ que, nesse caso, hdo ocagioagueira.



1° DIA DE
INTERNACAC

Figura 9 Paciente internada no Hospital Ana Costa SSJ.
Fonte:www.revistamedicaanacosta.com.br/10(1)/artigo_6-hBik - 03/06/08.

DISCRETD SIMELEFARD
SIPORAL INFERIOR DE 0D

Figura 10 Paciente com discreto simbléfaemporal inferior de olho direito.
Fonte:www.revistamedicaanacosta.com.br/10(1)/artigo_6.letrn03/06/08.

> Simbléfaro vem a ser a aderéncia da conjuntivante das palpebras, & conjuntiva do globo ocular.
Disponivel em: ssww.pdamed.com.br/.../pdamed_0001_15025niAcesso em: 03/06/08.



ADACROSE PARCIAL

Figura 11 Paciente com madarfbgarcial.
Fonte:www.revistamedicaanacosta.com.br/10(1)/artigo_6-hBik - 03/06/08.

POS 3 MESES DE
COMPANHAMENTO

=

Figura 12 Paciente ap0s 3 meses de acompanhamento.
Fonte:www.revistamedicaanacosta.com.br/10(1)/artigo_6-hBik - 03/06/08.

A maioria destas complicacfes pode ser controladaa uso de antibioticos,
corticoides e/ou lagrimas artificiais, entretag@ueratinizacdo patoldgica da cérnea e
mucosa conjuntival € uma alteracdo séria e potiemerde debilitante de dificil

controle farmacologico.

® Madarose é o termo médico para a perda de cilicsaosombrancelha. A possibilidade dos cilios
voltarem a crescer esta relacionada com a causaadarose e se ela € do tipo cicatricial ou ndo
cicatricial. No caso da madarose nao cicatricilphy tjue ocorre nas dermatites, por exemplo, osscili
podem voltar a crescer. Ja na forma cicatriciafalisulos pilosos sdo destruidos e nao voltam a
crescer. A causa da madarose deve ser determinfdta@a assim que possivel para evitar maior
perda e tentar reverter o processo se possiveliggAescrito pela equipe da Clinica Belfort).
Disponivel em: <www.clinicabelfort.com.br/pt>. Asesem: 03/06/08.



As seguintes condicbes parecem aumentar signfcagnte o risco de
desenvolvimento da Sindrome: pacientes com doengaslteram o sistema imune,
tais como: Lupus Eritematoso Sistémico; pacientgsmetidos a transplantes de

medula 0ssea, e cirurgia cerebral.

Pode ser dificil identificar o agente causador dadi®me devido a
superposicdo dos agentes infecciosos e das drdganistradas (BELL, BISHARA.
1998).

Dentre os agentes etiologicos relacionados comndr@ne, podemos citar

como mais frequentes:

» Agentes infecciosos pneumococo, meningococd&Galmonela sp,
vibrido colérico, virus da caxumba, hepatite, ieflza, mononucleose

infecciosa e herpes.

 Drogas — sulfadoxina, sulfadiazina, sulfassalazina, @udkazol,
hidantoinas, carbamazepina, barbituratos, fenifoua, piroxicam,

clormezanona, alopurinol, amitiozona e aminopenas.

Os corticosteroides sdo freqientemente utilizgglm®m em alguns casos nao
se observa resposta satisfatoria. Atualmente, delacom a maioria dos autores, 0
uso de corticosterdides sistémicos nas formasaisicdia SSJ ndo demonstra beneficios
comprovados, sendo claramente deletério nas foawascadas desse espectro de
reacoes.

O tratamento dos pacientes que manifestam as @stoim SSJ € similar ao
daqueles com queimaduras extensas, com raras escelg@dos os pacientes devem

ser submetidos a biépsia cutanea para confirmadegadabtica.



A seguir, fotos de reacdes cutaneas graves adversdsogas, aspectos
relevantes ao diagnéstico e ao tratamento, eritnoidd e o espectro clinico da SSJ.
Na figura 13 encontramos elementos purpuricos soéados, ora coalescentes na
orelha e na face. Sindrome de Stevens-Johnsonodewidiso de carbamazepina e

fluoxetina.

Figura 13 Méaculas purpuricas.
Fonte:www.anaisdedermatologia.org.br/artigo.php?artigeli® em 07/06/08

" Eritrodermia é condicdo cutanea caracterizada @dtema generalizado ocasionado pelo
agravamento de dermatoses pré-existentes, por dademias, neoplasias viscerais e por linfomas
cuténeos de células T. Disponivel em: <www.tespduseses/ Sanches Jr., José Antonio>. Acesso
em 07/06/08.



Figura 14 Necrélise epidérmica tdéxica com o eraetifuso na face, area de descolamento
epidérmico na palpebra inferior e acometimentoléo®s com crosta hemética.

Fonte:www.anaisdedermatologia.org.br/artigo.php?artigelié® em 07/06/08.

Figura 15 SSJ - multiplos elementos purpuricos epiderme necrotica no dorso.
Fonte:www.anaisdedermatologia.org.br/artigo.php?artigelit® em 07/06/08.



O paciente deve ser observado em UTI (Unidade dapiee Intensiva),

isolamento e ambiente aquecido, evitando-se aomuéaitrauma cutaneo.

O tratamento deve ser realizado com a suspenséguagquer droga nao
essencial a vida e inicio de reposicdo de fluidasemdovenosa, principalmente se

houver lesdo de mucosa oral que impeca a ingestiquddos.

Isolamento e alimentacéo via sonda nasogastricanteer instituidos, pois o

paciente apresenta perda caldrica e protéica.

Os corticosterdides sO0 deverdo ser ministradospniaseiras 48 horas do
inicio do quadro, ndo se mostrando benéficos ap8s @eriodo, por retardar a
epitelizacdo e, aumentar o catabolismo protéicémabde aumentar o risco de

infeccoes.

E importante salientar que os pacientes necessi@antratamento clinico
continuo, como reposicdo de lagrimas artificiais ngjitas vezes, intervencdes
cirurgicas (GOMES, 2000). Portanto, é fundamenta¢ @stejam conscientes da

importancia de sua colaborac&o no tratamento, snuéaes fadado ao insucesso.

Apesar do grande numero de drogas que podem proparamaior risco na
ocorréncia da SSJ, nenhuma delas excede o ris@ dauseis casos por ano entre
usuarios de medicamentos (ROUJEAU, KELLY e RZANY93).

Aos pacientes portadores da Sindrome de Stevenssalohé indicado o

tratamento com células tronco embrionarias.

Apresentaremos a seguir aspectos relevantes.



1.2 Células tronco embrionarias: conceito e aspecmnédicos

As células tronco embrionarias sdo consideradasraspa de cura para
algumas das doencas mais mortais. Elas podem sertamem praticamente todos os
tecidos do corpo humano. Entretanto, o método deobtencéo é polémico, ja que a

maioria das técnicas implementadas nessa areaaxiggtruicdo do embrido.

No tocante a oftalmologia a maioria dos estudos msultados positivos em
humanos, concentram-se na utilizacdo de célulasdrpara o tratamento das doencas
da superficie ocular, ou seja, cornea e conjuntigaestudos relativos a doencas do

segmento posterior ainda sao feitos em modelogiexpetais animais.

No caso da Sindrome de Stevens Johnson o uso ldéssdgonco pode ser

uma esperanca para reverter os sintomas e as ¢éns&gp, COmo a cegueira.
Existem 2 linhagens principais de células tron® $Ap:

* células embrionarias da massa interna do blasto@shbrido 5-7 dias

ap6s a fecundaca)

* células tronco adultas existentes no: corddo ucabile placenta
(utilizados atualmente para o tratamento de leug®para individuos
com baixo peso), medula 6ssea (utilizadas na tereg@iular para o
tratamento de cardiopatias e doencas autoimunes) eutros tecidos

como pele, olhos, musculos e sistema nervoso.

® Embrides muito jovens sdo uma fonte potencialmemiés adequada de células tronco porque
nenhuma de suas células se especializou ainda&ldastronco embrionarias tém potencial multiplo
(pluripotentes), ou seja, podem se diferenciar eatigamente qualquer tipo de célula. A primeira
linhagem de células-tronco embrionarias humanascifigida em 1998 por James Thompson da
Universidade de Wisconsin. Disponivel em: <www.nieagnha. com.br/materias.asp?id=23>.

Acesso em 14/06/08.



As células tronco funcionam como um sistema bicldgie manutencédo, com
potencial para se transformar em varios tipos tidastespecializadas do corpo. Em

teoria podem se dividir infinitamente para substiutras.

Quando uma ceélula tronco se divide, cada “filhaladeode continuar a ser
célula tronco ou adotar um papel mais especializemimo uma célula do masculo, do

sangue ou do cérebro, dependendo da presencaénciude sinais bioquimicos.

O controle desse processo de diferenciacdo € unmdisres desafios da

pesquisa atual.

A forma mais comum de obtencéo das células tromdaaé por meio de
embrides congelados, onde os 6vulos fertilizadolémtas de reproducdo assistida

se desenvolvem até o estagio conhecido como bisistoc

Pelo procedimento, células adultas extraidas da lpeétnana tem sua carga

genética (nucleo) retirada e fundida com um évaho sucleo.

O ndcleo implantado no 6vulo “oco” é entdo estidalaa se dividir,
produzindo um blastocisto. Apos chegar a este iestdgembrido € destruido e as

células tronco sao removidas.

Outra forma que também prevé a destruicdo do emldria@ procedimento
conhecido como clonagem terapéutica. A técnicaafalesma utilizada para criar a

ovelha Dolly, a qual ficou mundialmente conhecida.

Até hoje, no entanto, nenhuma linhagem de célulascd humana foi

derivada dessa forma.



Ambas as técnicas recebem objecOes de ativistasagons ao direito ao
aborto. Segundo eles, a destruicdo dos embridessesga a morte de uma forma de

vida humana.

A técnica do uso de embrides congelados, que aksta em fase
experimental, consiste em fazer com que as célidagele "voltem no tempo" e
passem a agir como se fossem as versateis cédlole® tembrionarias, conseguindo

posteriormente se diferenciar em outros tecidosodpo.

Uma alternativa a utilizacéo das células embriasagi a utilizacao de células
tronco adultas derivadas de tecidos do organismmoca medula éssea e cordao

umbilical. Estas, no entanto, tém capacidade loaitde diferenciacéo.

Inimeras pesquisas mostram a enorme vantagem tdgbathar com células
tronco adultas, ndo embrionarias, retiradas davaartes do corpo. Neste caso nao se

trata de embrides.

Desde 2005 o cirurgido-dentista Humberto Cerruthd®i comanda uma
experiéncia cientifica privada que pode ofereceas imaa alternativa de reconstituicdo

da cérnea.

Em seu centro de pesquisas no bairro do Brookim S&o Paulo, ele extrai
células-tronco de dentes deciduos com o intuitdifdeencia-los em diversos tecidos,

tecnologia ja patenteada no Brasil.

® Cerruti tem o privilégio de ter total autonomidsosua pesquisa, financiada com recursos prégrios
bastante personalidade. O hematologista NélsoniTatise colabora com as pesquisas, afirma que o
cirurgido-dentista tem um talento raro para a éidea. Outra caracteristica dele, além da irrevexfnc
€ o0 ceticismo sobre o que se tem divulgado sobreulaséronco. Disponivel em:
<www.drashirleydecampos.com.br/noticias>. Acessd éf86/08.



No momento, ele e sua equipe multidisciplinar, erarcgria com

pesquisadores japoneses, realizam um estudo paragio de tecido corneano.

Atualmente, o transplante corneano somente é bsgiaveés da ceratoplastia
penetrante, que consiste na retirada da cornecide teansparente que fica na regiao

frontal e central do olho — e substituicdo por emdo extraido de um doador falexid

A producdo de tecido corneano é 0 primeiro passouch@ série de
experiéncias com células-tronco dentarias realzadda equipe multidisciplinar de

Cerruti.

No entanto, ele ndo pretende fazer uso comerciaédanvento antes de obter
resultados clinicos que possam ser reproduziddéweis para o Sistema Unico de
Saude (SUS). “Se néo for viavel para o SUS, deadisnta?”, indaga.

As células tronco embrionérias séo células capdeese diferenciar, ou seja,

originar, em qualquer tipo de tecido no organismoegeberem o estimulo certo.

S&o por isso chamadas de pluripotentes, consideesjeeranca de cura para
algumas das doencas mais mortais, podem se caneentegraticamente todos 0s

tecidos do corpo humano.

Veremos a seguir (figura 16) como as células trgruotem ser utilizadas:
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Figura 16 Como os cientistas querem usar as séiaaco.
Fonte: www1.folha.uol.com.br/folha/ciencia/ult3006607.shtml em 15/06/08.

As células tronco embrionarias podem ser obtida8 d®neiras, as quais veremos a

seqguir:



A REVOLUCAO PROMETIDA

0 QUE SAO CELULAS-TRONCO EMERIONARIAS E POR QUE A DECISAO
DO SUPREMO TRIBEUNAL FEDERAL E IMPORTANTE PARA A CIENCIA

Ol oco

Figura 17 Como séo obtidas as células tronco emdrias.
Fonte: /www1.folha.uol.com.br/folha/ciencia/ult3@@&603.shtml em 15/06/08.



O desenvolvimento cientifico e tecnologico nas su@as ciéncias da saude
abriu a possibilidade de novas terapias. Nao otestanresultados promissores é ainda
foco de discussao sobre o0s aspectos éticos danmeptacao e utilizacdo destas novas

terapias de maneira generalizada.

A ética médica e a bioética, nesta discussao, tpegel fundamental na
definicdo sobre os destinos e aplicabilidade damxentacdo e da pratica clinita

Por este motivo ha necessidade de legislacdo éspesmbre o tema.

Encontramos no Brasil, legislado no artigo 5°. dade Biosseguranca - Lei
11.105/05 a permissédo para a utilizacdo em pesydisaélulas tronco embrionéarias

fertilizadasin vitro e nao utilizadas.

A regulamentacdo prevé que os embrides usadosmstgingelados ha trés
anos ou mais e veta a comercializacdo do matertddico. Também exige a
autorizacao do casal. A comercializacdo do matbrddgico é crime. EM@9 de maio
de 20080 Supremo Tribunal Federabnfirmou que @i em questdo é Constitucional,

ratificando assim o posicionamento normativo desgao.

A complexidade dessa questdo pode ser demonstiade@sada dificuldade

gue varias nacfes enfrentam para definir sua @ostariar leis sobre o tema.

Dos paises que integram a Unido Européia (UE)gkaterra foi o primeiro a

autorizar a utilizacédo de células tronco embri@saem pesquisas, em 2000.

19 A utilizagdio em pesquisas cientificas das céltdasco embrionarias humanas tem fomentado
diversas discussfes em todo o paisRéimaldo Ayer de Oliveira, do Conselho RegionaMisglicina

de S&o Paulo (Cremesp) Disponivel emvav.somese.com.br/ site/noticia_inteira.php?id=5520
Acesso em: 10/01/09.



O governo da China foi pioneiro ao aprovar as praseregulamentacdes
permitindo pesquisa com clonagem de embrides husnpaca retirada de células

tronco.

Nos Estados Unidos, o presidente Barack Obamaycasgm 09/03/09 um
decreto suspendendo as restricdes ao uso de fteukrais em pesquisas com células
tronco embrionarias. A decisdo reverte uma das dasdmais emblematicas do
governo antecessor, em que o republicano Georg@udh proibiu o uso de dinheiro

publico para o estudo.

Contudo, o uso de células tronco pode sim ser usperanca para 0O
tratamento de problemas graves de visdo, como gi&Sléva a cegueira. Médicos do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicinailleif@o Preto e do Hemocentro da
Universidade de Sao Paulo (USP) dizem que uma gamale usar as células tronco
do proprio individuo é quanto a baixa probabilidddeejeicdo. A retina transforma os
estimulos luminosos, a imagem, em impulsos neryogos sao enviados para o
cérebro através do nervo optico. A expectativardédicos da USP é que as células
tronco injetadas liberem substancias que favoregarfuncionamento da retina,

ajudando a recuperar parte da viséao.

Vale lembrar que a nova técnica s6 € eficienteratarnento de danos a
cornea, parte anterior e transparente do olho, mpmnalmente sé podem ser
corrigidos mediante transplante de tecidos vindesuch doador morto. Danos ao
nervo optico, que impedem o envio de informacdesldo para o cérebro, ainda néo

podem ser reparados.

A seguir, apresentaremos um resumo de como é draiadssunto sobre

células tronco em 15 paises:



O QUE DIZEM AS LEIS NACIONAIS

EUA - Proibe a aplicacio de verbas
do governo federal em gualquer
pesguisa envolvendo embrides humanos, exceto
no caso de 19 linhagens de células-tronco ja
derivadas guando a lei foi aprovada. Estados
como a Califdrnia permitem e patrocinam esse
tipo de pesquisa —inclusive a clonagem
terapéutica

8 MEXICO - Unico pais latino-
americano além do Brasil que possui
lei permitindo o uso de embrides. A ki mexicana
& mais liberal que a brasileira, pois permite a
a criacan de embrifes para pesquisa

ALEMANHA - Permite a

pesquisa com linhagens de células-
tronco existentes e sua importacdo, mas proibe
a destruican de embrites

I ITALIA - Probe completamente

quakquer tipo de pesquisa com células-
tronco embriondrias humanas, inclusive sua
importagdo

| . JAPAO - Permite todas as
pesquisas com embrides, indusive

a clonagem terapButica. Mas a burocracia é tao

grande que limita o nimero de pesaquisas

CINGAPURA - Permite todas
as pesguisas com embrides, indusive
a clomagem terapéutica

#o+ COREIA DO SUL - permite
ﬁ.@ todas as pesquisas com embrides,
inclusive a donagem terapéutica

=== REINO UNIDO - Tem uma
=2 das legislacbes mais liberais do
mundo, permitinde até mesmo a clonagem
terapéutica, ou seja, a criagdo de
embrides por meio de clonagem para
sua posterior destruicdo

:;‘*-— AFRICA DO SUL - permite

B todo tipo de pesquisa com embries,
inclusive a clonagem terapéutica. E o dnico pais
africano com legislacdo a respeito

- RUSSIA - permite todas as
pesquisas com embrides, incusive
a clonagem terapéutica

CHINA - Permite todas as
pesquisas com embrides, incdusive a
clonagem terapéutica

. IF!AH(,‘A = Mio tem legislacio

especifica, mas permite a pesquisa
com linhagens existentes de células-tronoo
embriondrias e com embrides de descarte

C+ TURQUIA - Permite pesquisas

e uso de embrides de descarte, mas
proibe a donagem terapéutica, como o Brasil

INDIA - proibe a clonagem

terapéutica, mas permite as outras
pesquisas

ISRAEL - Permite todas as
e [ES0UIS3S (OM embrides, incusive
a clonagem terapéutica

Fontes: Conectas Direitos Humanos, baseada no estude do professor José Roberto Goldim, da UFRGS e wwaw.isscrong

Figura 18 O que dizem as leis nacionais.
Fonte: Conectas Direitos Humanos — www.isscr.ord 8@1/09.

Entretanto, as pessoas que tiveram a Sindrome eleerSt Johnson, que
perderam a visdo, como é o caso das alunas doalsaMdcas Cegas, necessitam de
apoio institucional para favorecer sua inclusdoida social e familiar, aguardando
que o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico poasxiliar para uma possivel

melhoria da deficiéncia visual.

Nesta direcao o papel das entidades como o LaMadgss Cegas se torna

imprescindivel para esse fim.



CAPITULO 02

INCLUSAO SOCIAL DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA VISUAL E O LAR DAS MOCAS CEGAS

2.1 O Lar das Mocas Cegas e a Politica de Atendinte ao

Deficiente Visual

O Lar das Mocas Cegas, fundado em 18 de abril dE,18m como
compromisso maior fomentar a inclusdo social dacegite visual promovendo a

diversidade, respeitando a diferenca e reduzindiesigualdades sociais.
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LAR DAS MOCAS CEGAS
] Instituicdo Mantenedora do i 150 30013000
. d{ Centro de Educagdo e Reabilitagao para Deficientes Visuais

Figura 19 Logotipo do Lar das Mocgas Cegas.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Em 1988 houve a inclusao de pessoas do sexo masaamo alunos o que
possibilitou uma interacdo entre deficientes visude ambos os sexos, terminando
assim com o internato e o atendimento focou a Bab@antista e o Vale do Ribeira,
em periodo parcial ou integral, com o retorno dmalpara sua casa diariamente nao
havendo a quebra do vinculo familiar que é muitpartante para a participacao do

deficiente visual na sociedade.



Atualmente, atende-se 216 alunos de ambos os skex0s(zero) a 32 idade
através de mais de 30 servicos oferecidos, conciclgule para atender o deficiente
visual seja visdo subnormal no Setor da Baixa Viséocego total no Setor da
Reabilitagdo, priorizando o atendimento global dédacindividuo na sua estrutura

bioldgica, psicolbgica e social.

O atendimento € realizado por equipes multipradissis composta por
Assistentes  Sociais, PsicOlogas, Fonoaudi6loga, apEeta  Ocupacional,
Fisioterapeuta, Pedagogas, Oftalmologista, Tecadmg Oftalmica, Educadores. Essa

atuacao conjunta permite um atendimento mais cdmpleficaz.

No Lar das Mocas Cegas o individuo é tratado dendoespecial, como
resultado da filosofia de compromisso e compromatim que guia as acdes dos

profissionais qualificados para oferecer o meltevagada aluno/paciente.
Ha como Politica de Qualidade da Institui¢éo:

Misséo: Prestar servigos na area de educacdo e salde compoomisso de

capacitar social e profissionalmente os nossostebena comunidade em que vivem;

Visao: Maximizar os recursos obtidos na comunidade, foams&ndo-os em
servicos, trabalhando com determinacdo, consciguiesomos uma Instituicdo com
infinita capacidade de criar se as partes envayiden harmonia, cooperarem para a

melhoria constante dos servigos oferecidos e

Valores: Compromisso Institucional, pluralismo, competénganeirismo,

responsabilidade social, ética e humanismo.

Os servicos oferecidos na Instituicdo s@orsos BasicosAtividades da Vida
Diaria — AVD, Assinatura a TintaBraille, Orientacdo e Mobilidade, Culinaria

(Trivial), Intervencéo Precoce, Educacéo Infan@irsino Fundamental.

A sequir, ilustraremos, algumas das atividades acmancionadas.



Figura 20 Assinatura a tinta.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 27/10/08.
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Figura 21 Assinatura a tinta.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 24/10/08.



Figura 22 Educacéo infantil — professora ensinandtematica na praia.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 01/10/08.

Figura 23 Ensino fundamental — aluna Harmoniaeegtido em maquina Bralille.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 28/10/08.



Figura 24 Ensino fundamental.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 27/10/08.

ComoCursos de Capacitagcdem Massoterapia, Telefonia, Culinaria (Pées e
Doces), Informéatica (Dos Vox, Virtual Vision e Heat Comercial) e Drenagem

Linfatica.

Cursos esses que possibilitam o deficiente vissar ancluido no competitivo
mercado de trabalho.

Mostraremos a seguir fotos dos alunos nos curtadod anteriormente.



Figura 25 Curso de capacitacdo: informatica.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Figura 26 Curso de capacitacdo: massoterapia.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.



Figura 27 Curso de capacitacdo: culinéria.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Figura 28 Curso de capacitacdo: drenagem linfatica
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.



Figura 29 Curso de capacitacao: telefonia.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Conta comservicos de Apoio Pedagogic&sportes (Futsall e Goalball),
Educacdo Artistica, Oficina Pedagogica, Higiene aud®, Suporte Meédico
(Oftalmologia e Odontologia), Informatica, Brinqueelca, Estimulacdo Visual e

Supletivo - Ensino Fundamental e Médio.

Terapia: Fonoaudiologia, Psicologia, Terapia Ocupacionasiokerapia e

Ginastica Passiva.

Atividade Extra Curricular:Atividades exercidas por voluntarios como: aula

de Ikebana danca leitura, trico, croché, inglémnj etc.



Servicos Associados: Reforco Escolar, Coral, Banda, Biblioteca,
Brinquedoteca, Goalball, Imprensa Braille, Pratea escrita Braille, Grupo de

Diabéticos e Capacitacdo a Comunidade.

!

Figura 30 Reforco escolar.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 16/10/08.

A foto a seguir ilustra um aluno na aula de refaggoolar, utilizando como material

pedagdgico a reglete.



Figura 31 Reforgo escolar.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 27/10/08.

A Instituicdo conta também conAtendimento TécnicoEnfermageme

Atendimento SocialServico Social, o qual abordaremos a seguir.



2.2 O Servico Social no Lar das Mocas Cegas e asilaticoes do

Assistente Social

7

O Servigco Social na instituicdo € responsavel geleantia ao acesso do
deficiente visual, a todos os servi¢os oferecidntar das Mocas Cegas, orientando o
individuo e seus familiares sobre os seus diregosomo usufruir oS mesmos.
Contribuindo assim para uma melhor qualidade da.\@objetivo do Servigo Social
€ que todos exercam seu direito a cidadania comuisaa critica da sociedade em

gue vivemos e conhecedor das politicas sociais.

O profissional do setor - Assistente Social tem caatribuicdes, realizar
triagem para o setor da reabilitacdo; prestar ag&o social e realizar visitas para a
identificacdo de recursos existentes na comuniéaoe meios de acesso; orientar 0s
usuarios e familiares quanto & concessdo de barse#idnsercdo para o mercado de
trabalho; realizar pesquisas sociais e expedircpatécnico sobre o aluno, atuando no

planejamento, organizag¢ao e administracao de prag @ projetos.

O papel do Assistente Social € proporcionar o gmismo destas familias
frente aos problemas apresentados e a nova realidadnciada pelos mesmos,
oportunizando recursos, trabalhando o fortalecimatd auto-estima, instigando a
criatividade, assimilando novas tecnologias medianot uso da sensibilizagao,
promovendo mudancas, auxiliando na tomada de deigSsas e outras atitudes séo
tomadas para que o deficiente visual se reestraqmt® no seio familiar como na

sociedade em que vive.

A funcdo desse profissional ultrapassa a idéia rdesimples prestador de
servicos, ela vai além desta condicdo, se estendeatth vez mais para a promocao,
capacitacéo e fortalecimento do individuo, consttaj mantendo e aprofundando o

vinculo com este, que acreditamos ser o protagod&ssua prépria histoéria.



A familia também € um foco de trabalho do Assigte®bcial, pois esta é a
base do desenvolvimento do ser humano. A atuacéte geofissional, diante da
complexidade, vulnerabilidade, conflito e a congad que permeiam esse nucleo, € o
fortalecimento para o enfretamento das demandasosiap pela sociedade.
Trabalhamos com as familias o entendimento e #agéei de um membro da mesma
ser deficiente visual, principalmente os que, pguraa razdo ficaram totalmente
cegos. Através de palestras e vivéncias os faedli®éo tomando ciéncia de como

conviver em harmonia com um deficiente visual.

No LMC temos o NOCT — Nucleo de Orientacdo e Cdpg@o para o
Trabalho o qual foi elaborado por uma Terapeutap@cional que apresentou um

Projeto para a Diretora Administrativa do Lar dascisls em agosto de 2006.

*
Nicleo de Orientagdo e Capacitagio para o Trabalho

Figura 32 Logotipo do NOCT.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Com o objetivo de, como o proprio nome do Nuclen drientar e capacitar

para o trabalho, foi aprovado e implantado em ndwerdo mesmo ano.

Hoje composto por uma assistente social, uma pgjadk uma terapeuta
ocupacional, contando com a colaboracdo dos degg@igos da instituicdo, atende a
todos os deficientes visuais da Baixada Santisterecendo inclusive curso de
Telecurso, para 0s que precisam terminar o ensindainental bem como o ensino

meédio.



Sdo realizados inumeros contatos telefénicos, wimaé ou mesmo
pessoalmente por um ou mais integrantes da equilEjamente com as
instituicdes/empresas da Baixada, com o intuitocdptar vagas, para inserir 0S

participantes do NOCT no mercado de trabalho.

Hoje contamos com a parceria de homes como: Fegttiripbras Terminais,
Hospital Ana Costa, Unimed, Hospital Pro-SaudeteosuEm todas essas instituicoes
inserimos um ou mais deficiente visual, com porngpe na Fundacdo Lusiadas

temos 11 inscritos no NOCT que trabalham comodalsfa.

Em parceria com o LMC temos a Fundacao Settapoet,ngnistra cursos de
inglés e logistica portuaria em nossas instalagbesferecemos todo o material
necessariobraille, ampliado e CD. No curso de inglés tem 26 defte®rvisuais
inscritos e as aulas sdo as quintas-feiras, naibatas 9:00 as 12:00 e o de logistica,
as sextas-feiras, das 13:00 as 15:00 hs, com awevs término no final do ano

corrente — 20009.

Sao 46 (quarenta e seis) deficientes visuais ohsemo mercado de trabalho,

com o acompanhamento da equipe técnica do LMC.

O assistente social € de suma importancia na eqiop®&OCT, pois, 0
primeiro contato com a Instituicio é com este psidinal que, através de um
formulario a ser preenchido eletronicamente, aad@ie informara ao candidato todo o
procedimento da Instituicdo bem como do Nuclecgfecinte visual devera trazer um
laudo oftalmoldgico comprovando sua deficiéncia amgrovar as informacdes
declaradas. Posteriormente o Assistente Sociahtaré o candidato sobre 0s cursos
oferecidos pela Instituicdo, inscreve-lo, caso serésse, e encaminha-lo para
atendimento individual com a Terapeuta Ocupacier@m a Psicologa as quais dardo

Seus pareceres.



Séo realizadas palestras de sensibilizacdo e ddizagho nas instituicdes
gue procuram nosSsOS inscritos para entrevistasoeapel contratacdo, e ap6s a
contratacdo o NOCT oferece gratuitamente consalfpor um periodo de trés meses
para dirimir qualquer duvida, e através de reungiszenais orienta-se 0s novatos no
mercado de trabalho quanto aos seus direitos eredewve nos disponibilizamos a
atende-lo sempre que alguma duavida surgir, assopopcionamos para ambas as

partes maior seguranca e confiabilidade para a dia de trabalho.

A Assistente Social acompanha todo o procedimentervindo sempre que
necessario, com orientagbes, encaminhamentos,acewom familiares, desde o

momento que o candidato € inscrito até seu destigaomdo NOCT.

Podemos exemplificar aqui o atendimento que ézadd com uma das alunas
gue iremos relatar neste trabalho, Atena, insecrtaNOCT e inserido na Unimed
como telefonista, tem sido acompanhada pelos profiais da Instituicéo,
principalmente quando precisa comparecer ao Hoés@&o Paulo. Avaliada
mensalmente pelos oftalmologistas do setor de apmassistente social do periodo
vespertino do LMC quem providencia o transporteodoto acompanhamento
hospitalar, onde, em periodos mais esparsos a BElarmaonia também comparece ao
Hospital para acompanhamento dos testes, que sstitp realizados com ambas,
para 0 uso de célula tronco na tentativa de raveate menos parcialmente, o que

causou a Sindrome de Stevens Johnson: a cegueira.

2.3 A Inclusdao Social das Pessoas com Deficiéncia

Incluir quer dizer fazer parte, inserir, introdurinclusdo € o ato ou efeito de
incluir. Assim, a inclusdo social das pessoas cafici@ncia significa torna-las
participantes da vida social, econdmica e polititledNT, BECKSTEAD, CURTIS, &
GOETZ, 1994), assegurando o respeito aos seusodimd ambito da sociedade, do

estado e do poder publico.



Em virtude das diferencas que apresentam em relggidemais, as pessoas

com deficiéncia possuem necessidades especiaisra satisfeitas. Significa que:

* Os direitos especificos das pessoas com deficEm@aorrem

de suas necessidades especiais;

« E preciso compreender que as pessoas ndo defgientes

pessoas com deficiéncias ndo séo iguais;

* O exercicio dos direitos gerais bem como nos dseit
especificos destas Ultimas esta diretamente ligadoacdo de
condicbes que permita o seu acesso diferenciadmeanestar

econdmico, social e cultural (MENDES, 2006).

Os termos integracdo e inclusdo sdo vocabulos gpesssam situacdes
diferentes de insercdo, que, por detrds, se pasicioem exclusdes diferentes. A
integracdo tem sido compreendida de diversas nanesurgindo em funcdo dos
guestionamentos quanto as praticas sociais e essala segregacao, assim como as
atitudes sociais em relacdo as pessoas com defmiérielectual. A integracdo e a
inclusdo séo dois sistemas organizacionais de @ggia tém origem no principio de
normalizacdo. Normalizar portanto, ndo € tornamdividuo normal, mas é atender as
suas necessidades e reconhecer o seu direito difesente (FILHO, MONTEIRO,
2002).

Cabe aqui ressaltar que, na integracéo, a inselg@nde da capacidade do

S\

aluno em adaptar-se a escola, enquanto, na in¢lusamsercdo focaliza as

particularidades de cada aluno.
Segundo Mantoan:

A integracdo traz consigo a idéia de que a pessopa deficiéncia
deve modificar-se segundo os padrdes vigentesaiedsale, para que
possa fazer parte dela de maneira produtiva e eqestemente ser
aceita. J4 a inclusdo traz o conceito de que éisprelaver
modificacdes na sociedade para que esta seja dapaeceber todos
0s segmentos que dela foram excluidos, entretassim em um
processo de constante dinamismo politico soci@q)L9



A inclusdo € uma opcao que ndo é incompativel camegracdo, mas € um
movimento que vem questionar politicas, organizad@s estruturas escolares
regulares e especiais, sendo a meta principal ei&archinguém no exterior da escola
regular, com um carater de reunir alunos com e déimuldades, funcionarios,
professores, pais, diretores, enfim todas as pgssoanlvidas com a educacdo. Sua
metafora € o caleidoscopio: “O caleidoscopio peeas todos os pedacos que o
compdem. Quando se retira pedacos dele, o desertbong menos complexo, menos
rico. As criancas se desenvolvem, aprendem e avotoelhor em um ambiente rico e
variado” (COSTA, 2000).

A inclusédo social das pessoas com deficiénciasfsigrpossibilitar a elas,
respeitando as necessidades proprias da sua condig&esso aos servi¢cos publicos,
aos bens culturais e aos produtos decorrentesal@a\social, politico, econémico e

tecnoldgico da sociedade.

Encontramos definido no Decreto n® 3.298/99 ques$pa com deficiéncia
vem a ser aquela que apresenta, em carater pern@aperdas ou anormalidades de
sua estrutura ou funcéo psicoldgica, fisiologicaanatdémica, que gerem incapacidade
para o desempenho de atividades dentro do padrsdeoado normal para o ser

humano”.

E fato que as deficiéncias podem ser temporarias petmanentes,
progressivas, regressivas ou estaveis, intermgemiecontinuas. Também podem ser
parte ou uma expressao de uma condi¢do de saldmanandicam necessariamente
a presenca de uma doenca ou que o individuo deveossiderado doente (Rio de
Janeiro: FGV, 2003).

Dados de 2003 do Instituto Brasileiro de Geografiastatistica (IBGE), nos
apresenta que existem 180 milhdes de deficientesumalo, dos quais 40 milhdes séo
visuais. Desses, 35 milhdes tém uma deficiénciaalVisevera. Temos no Brasil,
14,5% da populacdo tem alguma deficiéncia, com a6l}3oes de deficientes visuais

sendo desses 160 mil portadores de cegueira total.



A regido sudeste tem a maior concentracdo, conedhiasilndes de pessoas.
Proporcionalmente, porém, o Nordeste € que temrnmaimero por habitante: 5,6

milhdes, ou seja, 11,2% da populacéo, tem defi@éotal ou baixa visao.

Os deficientes visuais no Brasil vém cada vez rdascobrindo o universo
literario e o prazer pela leitura, ainda que ap&tadas 1.200 bibliotecas publicas do
Pais oferecam servicos em braille, de acordo codoslala Fundacdo Biblioteca

Nacional, o nimero de interessados cresce a cada an

Estudos revelam que as principais causas das &wefias sdo 0s transtornos
congénitos e perinatais, decorrentes da faltaglst@scia ou assisténcia inadequada as
mulheres na fase reprodutiva; doencas transmissévaironicas nao-transmissiveis;
perturbacdes psiquiatricas; abuso de alcool e algadr desnutricdo; traumas e lesdes,
principalmente nos centros urbanos mais desenwsyidnde s&o crescentes 0s

indices de violéncias e de acidentes de transito.

De maneira genérica, podemos considerar que nssspain desenvolvimento
as principais causas sao infecciosas, nutriciotr@gmaticas e causadas por doencas
como as cataratas. Nos paises desenvolvidos s&ampairtantes as causas genéticas
e degenerativas. As causas podem ser divididas émamtem: congénitas
(malformacGes oculares, glaucoma congénito, catacaingénita) ou adquiridas

(traumas oculares, catarata, glaucoma, e outros).

Podemos citar como alguns sinais caracteristicogrelsenca da deficiéncia
visual na crianca sédo desvio de um dos olhos, edoimento visual de objetos, néo
reconhecimento visual de familiares, baixo apr@eénto escolar, atraso de

desenvolvimento.

Ja no adulto, pode ser o borramento subito ou fraoillda visdo. Em ambos
os casos sao vermelhiddo, mancha branca nos tdsas)ejamentoflashes retracéao

do campo de visdo que pode provocar esbarrbepectyte em moveis.

Em todos os casos, deve ser realizada avaliacd@mofbgica para

diagnostico do processo e possiveis tratamentoscadater de urgéncia, onde o



diagnostico serd obtido através do exame realizaglo oftalmologista que pode
lancar médo de exames subsidiarios. Nos casos emaqdeficiéncia visual esta
caracterizada, deve ser realizada avaliacao palnadtogista especializado em baixa

visdo, que fara a indicacdo de auxilios Opticog@sfs e orientara a sua adaptacao.

A seguir elencaremos alguns dos direitos que asieletes visuais adquiriram
mediante muitas lutas, judiciais principalmenterapque fizessem valer o que reza
nossa Constituicdo Federal em seu artigo 5°.: “Scxfom iguais perante a lei, sem

distincdo de qualquer natureza...”

2.4 Direitos dos Deficientes Visuais

Encontramos no Decreto no 3.298, de 20 de dezembrd999, o qual
regulamenta a Lei no 7.853, de 24 de outubro d® @ dispbe sobre a Politica
Nacional para a Integracdo da Pessoa com Defiagnonsolidando as normas de
protecdo e outras providéncias (Presidéncia da t¥iep(l 1999) os direitos a:
acessibilidade; assisténcia social; cultura; edmagsporte; financiamento e isencdes

fiscais; passe livre; saude; trabalho, dentre sutro

Quanto a acessibilidade esta prevé a adequacéaceiofisico, do acesso a
informacdo e a comunicacdo e dos meios de tramespEste direito, a acessibilidade,
encontramos previsto nas Leis 10.048/2000 e 12098/

Encontramos no LMC o primeiro cdo-guia da BaixadatiSta, o qual atende
pelo nome de Jerry, comprado do Projeto IntegraasiBa, pelo professor do setor de
informatica da Instituicdo, pelo valor de R$ 15.,000(quinze mil reais), por um

periodo de 8 anos de trabalho.

Esta é uma grande conquista dos deficientes visudis ir e vir com protecao
legal, para transitar livremente com seu cao-gwetas ruas, shoppings, Onibus,
ambientes publicos em geral além de poder fregilem@mas e teatros podendo

assim participar de eventos culturais e principabm@os locais onde forem trabalhar



nao podem ser impedidos de transitarem com seguap-sendo estes devidamente

ensinados e preparados para conviverem o dia@disgseus donos.

Veremos a seguir fotos do cdo-guia que acompaminafessor de informatica
do Lar das Mocas Cegas. Jerry leva escrito emrseina‘Cao Guia - Ndo me toque,
estou trabalhando — Projeto Integra”, e em seuoggesam lenco que identifica a

instituicdo que o treinou.

Figura 33 C&o guia do Professor de Informétichatadas Mocas Cegas.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 06/06/08.
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Figura 34 Cao guia do Professor de Informaticaatadas Mocas Cegas.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Os deficientes tém também direito ao Beneficio destB¢cdo Continuada
(BPC), legislado na Lei Organica da Assisténcia&ecLOAS (Lei Federal no. 8.742
de 1993), a qual prevé 01 (um) salario minimo meps@wo as pessoas com
deficiéncia incapacitadas para a vida independenpara o trabalho e as pessoas

idosas acima de 65 anos.

Relacionado a cultura, existe o programa Arte Seameldas, coordenado pela
Funarte, fundacéo do Ministério da Cultura, o gdedliza, em parceria com entidades
publicas e privadas, acfes de estimulo ao tralzatisiico produzido por pessoas com
deficiéncia, com o0 objetivo de incentivar a produgia publicacdo de pesquisas e

conhecimentos no campo da educacéo e arte coma fenmclusao social.



Temos como condicionantes evitar a exclusdo sa@aucacéo e cultura, pois
a participacdo da pessoa com deficiéncia no siseanaacional brasileiro é outro
passo para a efetiva integracdo do aluno (AMIRALJAN97). O atendimento
educacional especializado, de preferéncia na regidar de ensino, esta previsto no
artigo 208 da Constituicdo e a Lei de DiretrizeBases da Educacdo — LDB (Lei
Federal no. 9.394 de 1996), também prevé o atemtiimespecializado as pessoas

com deficiéncia.

Encontramos ainda, para estimular a responsabdidatial na sociedade
civil, a autorizacao da legislacdo brasileira qoamtrealizacdo de concessdes fiscais

para empresas dispostas a contribuir com a incllsg®ssoa com deficiéncia.

Previsto na lei 10.754/03 os automoveis adquirighms pessoas com
deficiéncia fisica, visual, intelectual e autistasseus representantes legais sao isentos
de Imposto sobre Circulacdo de Mercadorias e SE\(ICMS), em alguns estados, e
do Imposto sobre Produtos Industrializados (IP&mbcomo os financiamentos de
automoveis de fabricacdo nacional para os defiesesfio isentos de Imposto sobre
Operacdes Financeiras (IOF). Além disso, os bepsfidestinados as pessoas com

deficiéncia ndo sao tributados pelo Imposto de R&IR)).

No que diz respeito ao transporte coletivo intewhsal este, € gratuito para as
pessoas com deficiéncia, encontramos regulamemadehamada Lei do Passe
Livre'!, onde apds o preenchimento por um assistente| steiam requerimento
contendo diversos dados sécio-econbmicos paragarerse o deficiente preenche os
requisitos exigidos por lei, € preciso constarrdermacfes, no caso de deficiente
visual, dados do oftalmologista que o atendeu,etmwtt ainda assinatura e carimbo de

ambos profissionais, posteriormente enviado a Basi

1| ei Federal no. 8.899,instituida em 1994.



No que tange a assisténcia a saude e a reabilittigiza essas sdo condicoes
decisivas para a inclusdo social da pessoa comnié&efia na sociedade e a Politica
Nacional Para a Integracdo da Pessoa com Defiai@ngplementada em 1989, a qual
foi regulamentada pelo Decreto 3.298, prevé assist@lesde a prevencdo de doencgas,
passando pelo atendimento psicolégico, a realdlitag o fornecimento de

medicamentos.

Relativo ao trabalho, a verdadeira inclusdo dagaes®om deficiéncia na
sociedade e o exercicio de sua cidadania dependecharhentalmente de sua
participagdo no mercado de trabalho. Por isso, &83,1a convencao 159 da
Organizacao Internacional do Trabalho (OIT) assagarreabilitacdo profissional e o

emprego de pessoas com deficiéncia.

A reserva de mercado de trabalho esta previstaedE388, na Constituicdo
Federal, e na Lei 8.112/90, onde determinou que@¥ dos cargos publicos sejam
destinados as pessoas com deficiéncia. O deci298/99 no seu art® 36 coloca que a
empresa com cem ou mais empregados esta obriga@erzcher de dois a cinco por
cento de seus cargos com beneficiarios da Preval&ucial reabilitados ou com

pessoa com deficiéncia habilitada.

Contamos hoje com uma vasta legislacdo voltadanaficear o deficiente,
além de grande participacdo de instituicbes pubkcarivadas, voltadas a preparar e

inserir o deficiente tanto na educacéo quanto ncawe de trabalho.



CAPITULO 03

A PESQUISA

Para o desenvolvimento deste estudo, utilizou-pesguisa qualitativa pois,
além de ser uma opcao da pesquisadora, justifiequek complexidade do objeto e
suas particularidades, considerando que ela ahanearelacdo inseparavel entre o
pensamento e a base material, entre a acdo de si@mmnlheres enquanto sujeitos
historicos e as determinacdes que os condicionarne @ mundo objetivo e a

subjetividade dos sujeitos pesquisados.

Cabe ressaltar que a palavra qualitativa implica @mfase em processos e
significados que n&do sao rigorosamente examinadomedidos (se medidos), em
termos de quantidade, intensidade ou frequéncsgursadores qualitativos enfatizam
a relacdo intima entre o pesquisador e o que éaskiue os limites situacionais da
investigacdo, buscando respostas para questdesnfatizam como a experiéncia é
criada e significada. Em contraste, estudos gadintils enfatizam a medida e analise
de relacdes causais entre variaveis (DENZIN & LINGID1998).

As metodologias qualitativas sao indispensaveia pampreender fenbmenos
gue se manifestam em longos intervalos de tempmula manifestacdes sociais que,
por sua abrangéncia, exigem a coleta exaustivaadesdpadronizados. Além disso,
desempenham importante papel na elaboracdo deeb@gsde construcdo de novas
teorias (CAMARGO, 1987).

A pesquisa qualitativa caracteriza-se como umadagem interpretativa e
compreensiva dos fendémenos, buscando seus sigiufica finalidades, parte do
reconhecimento da singularidade do sujeito e, pas@gléncia, a importancia de se

conhecer a sua experiéncia social e ndo apenaassiscunstancias de vida.



Essa metodologia baseia-se numa perspectiva episigioa em que o
conhecimento resulta de processos dindmicos quemfldialeticamentd sendo
possivel utilizar instrumentos e técnicas diferadas para atender aos objetivos
propostos. A coleta de dados neste tipo de inggtim consiste na busca sistematica
de informacdes consideradas importantes para a reemgio e explicacdo do
fendmeno estudado.

Os métodos qualitativos de investigacdo compreendigas grandes etapas,
quais sejam: coleta de material ou apreensdo dadsniEnos a serem investigados e
analise do material ou compreensao dos dados dotetenétodos estes que propdem
uma abordagem compreensiva e interpretativa d@srfenos. A maioria dos autores
considera que toda pesquisa € interpretativa, gummt um conjunto de crencas e
sentimentos sobre o mundo, que norteia o0 modo cosnéendémenos devem ser
investigados (DENZIN & LINCOLN, 1998).

Sendo a pesquisa, atividade basica das Ciénciemlagacdo e descoberta da
realidade temos conceituada como

uma atitude e uma pratica teérica de constantealmse define um processo
intrinsecamente inacabado e permanente. E umaladizide aproximacio
sucessiva da realidade que nunca se esgota, fazermtnnacao particular

entre teoria e dados (MINAYO, 2000).

2 Do principio da relatividade, da complementaridadela incerteza deriva uma concepcdo de
verdade relativa e temporaria. Do ponto de vistiodwdgico, os fendmenos sdo considerados em
funcdo do contexto em que sdo investigados; tantmbjatividade quanto a subjetividade sé&o
consideradas, sendo que a intersubjetividade sé&goom como a melhor posi¢cdo possivel do
pesquisador diante do conhecimento e de seu otifeiavestigacdo. A metodologia qualitativa de
pesquisa é resultante de um movimento que avalbidtiea o método cientifico moderno. Essa
proposta exige do pesquisador coeréncia e consistépistemoldgicas, envolvimento pessoal com a
investigacao e, sobretudo, uma atitude criticaca éente ao conhecimento e as comunidades social
cientifica a que pertence. Disponivel enpepsic.bvs-psi.org.br/scielo>. Acesso em: 10 man2



Segundo Martinelli (1999) trés pontos sdo ressa#tago que se refere a
importancia da pesquisa qualitativa: o seu canat@rador, como pesquisa que se
insere na busca de significados atribuidos pel@it@s as suas experiéncias sociais; a
sua dimensao politica que, como construcéo colgtiarde da realidade dos sujeitos e
a eles retorna de forma critica e criativa; e, per um exercicio politico, uma

construcéo coletiva, a sua realizacéo pela visodgplkmentariedade, ndo da excluséo.

A pesquisa qualitativa pode ser caracterizada cGanadentativa de uma
compreensdo detalhada dos significados e cardiiasissituacionais apresentadas
pelos entrevistados, em lugar de producdo de medjdantitativas de caracteristicas
ou comportamentos” (RICHARDSON, 1999).

Devido ao enfoque adotado nesta investigacdo, adadpem qualitativa

presta-se melhor ao processo de conhecimento dos&nos estudados.

Assim, a compreensdo de processos sociais vividosigierminados grupos
de sujeitos, podera trazer contribuicdes signifieat para a analise de situacfes
especificas das pessoas que vivem com a Sindrons¢esiens Johnson e fornecer
subsidios para a adocao de acdes que atendamsi8egugue expressam a realidade

vivida e representada dos sujeitos.

E, pois, em direcdo da captura da experiéncia Isagia as pesquisas
gualitativas se valem da fonte oral, na busca dypsfisados de vivéncias para os
sujeitos que os esforcos do pesquisador deve seemar, buscando apreender a
forma como eles sao atribuidos (MARTINELLI, 199ssalta ainda a autora que “o
modo de vida é, exatamente, 0 modo como O suj@ttmi e vive sua vida,

envolvendo sentimentos, valores, crencas costurpgtieas sociais cotidianas”.

Assim, conhecer o modo de vida do sujeito pressopd@@nhecimento de sua
experiéncia social, e para isso € necessario ougipermitir-lhe que se revele no

contexto em que vive sua vida.



Portanto, cabe aqui ressaltar que, ndo € o gramtero de sujeitos que vai
oferecer informacfes, o mais importante, € o apddmento do conhecimento em

relacdo aqueles sujeitos com 0s quais se estadralo.

Assim, existe uma relacdo dinamica entre o mundb eeo sujeito, entre o

sujeito e o objeto, entre 0 mundo objetivo e aetubflade do sujeito.

Considerando os objetivos deste estudo:

» avaliar as condicBes de vida de pacientes com @hedide Stevens

Johnson, alunas do Lar das Mocas Cegas que ficzegas;

» avaliar o impacto da doenca no ambiente familsoa@al,

* compreender as expressdes objetivas e subjetivadodaca para
readaptacdes, a partir de suas limitacdes pessoais limitacdes a elas

Impostas pelo meio social,

a Historia Oral (trajetoria de vida) foi a metodgibp escolhida para a apreensdo das
experiéncias subjetivas e objetivas dos sujeitde seu grupo social, bem corno os

significados que Ihe atribuem e ao seu modo de vida

Como metodologia de pesquisa a Historia Oral,ttseigede vida, ocupa-se em
conhecer e aprofundar conhecimentos sobre detedtmim@alidade - os padrdes
culturais - estruturas sociais e processos histgricbtidos através de conversas com
pessoas, relatos orais, que, ao focalizarem suabrd@cas pessoais, constroem
também uma visdo mais concreta da dinAmica dedoagiento e das varias etapas da
trajetoria do grupo social ao qual pertencem, parm esses fatos pela sua

importancia em suas vidas.



Nas belas palavras de Ferrarotti,

(...) cada vida individual, todas las vidas induates, son
documentos de una humanidad mas amplia con sus
discontinuidades historicas. El hilo que une estussaicos
biograficos, singulares o colectivos, en sus difae
perspectivas, es la articulacion del tiempo recgd su doble
aspecto de experiencia individual y colectiva, @& hhomentos
gue se integran reciprocamente (FERRAROTTI, 1993).

Conforme refere Goncalves e Lisboa (2007), osaslatais foram pouco a
pouco sendo valorizados pelas ciéncias sociaisnedida em que através deles se
percebe que comportamentos, valores, emocdes pecaranescondidos nos dados
estatisticos.

O método da historia oral, em suas vertentes hastate vida,
narrativas, trajetorias de vida, requer o uso deddmentos
epistemoldgicos, isto €, o pesquisador deve oriaaatravés de
pressupostos que delimitam o entendimento sobresco dos
procedimentos metodologicos em questdo, que por veza
definirdo o carater de investigacdo social (GONCEAISVY e
LISBOA, 2007).

Assim, as acOes de pesquisa foram:

a) acesso as informacgdes contidas no prontuario eletrédo Lar das
Mocas Cegas para auxiliar e obter melhor compreedsd fatos que

envolveram a chegada das alunas, bem como osiseurschs médicos;
b) entrevistas com as alunas;

C) entrevistas com as maes das alunas (por seremicas rasponsaveis

pelas mesmas).

Embora tenha se construido um roteiro prévio parpagientes, (anexo 01),
bem como para as méaes das mesmas (anexo 02), aoingta supde que o
colhimento das narrativas respeite o ritmo de cageito e sua disponibilidade de
tempo, por outro lado, a coleta das narrativas sempre pode seguir o roteiro pré-

estabelecido, dadas as peculiaridades das mesmas.



O processo investigativo iniciou-se com a consatis prontuarios eletronicos
do LMC e ap0s a coleta das informacgdes procedaissntrevistas com as alunas e

suas maes.

As entrevistas com as pacientes e suas maes, gramdas e transcritas,
mediante a assinatura do TECLE - Termo de ConsentonLivre e Esclarecido
(anexo 03) e ocorreram no periodo de dezembro/20068r¢co/2009 no Lar das Mocas
Cegas, bem como todas as imagens dos alunos e@labes da Instituicdo foram

efetuadas mediante assinatura da Autorizacdo delé&Jsonagem (anexo 04).

A duracdo de cada uma dependeu da disponibilidatdie desenvolvimento do

didlogo dos sujeitos com a pesquisadora.

3.1 Perfil e Caracterizacao dos Sujeitos da Pesgai

Para a caracterizacdo dos sujeitos desta pesgsisias alunas que freqientam
o Lar das Mocas Cegas, bem como suas maes, foratasaatribuido nomes de
Deusas, para preservar sua identidade: Atena (end8aaArtemis) e Harmonia (e sua

mae Afrodite).

3.1.1 Perfil dos sujeitos da pesquisa

Atena com 27 anos, natural de Macei0, solteiradestte, cursando Fisioterapia
na UNIP, inglés e informatica no Lar das Mocas Getgrabalha como telefonista, na
unidade da Unimed da Av. Ana Costa, com uma renelasal de aproximadamente

R$ 800,00 com acréscimo de beneficios, mora cormsigaem Sao Vicente.



Artemis, mae de Atena, com 52 anos, natural de Maselteira, evangeélica,
desempregada, vende, na porta de sua casa, algoes @ artigos de higiene para
ajudar na renda familiar mensal que aproximadamemga a R$ 400,00, mora em

Sao Vicente com sua filha.

Harmonia com 9 anos de idade, mora em Praia Gramdie, nasceu, estuda na
Escola Municipal Dino Bueno, em Santos, periodoutivad € no periodo vespertino
frequenta o LMC, onde almoca e as 15:00 horasadiemnte recebe o lanche, tem
aulas de informatica, reforco escolar, tem vari@gdades na brinquedoteca, bem
como no AVD — Atividades da Vida Diéaria, onde todms alunos passam por esse
setor para aprenderem a ser totalmente indepesdeaseatividades do lar, mora com

sua mae e 3 irmaos.

Afrodite, made de Harmonia, com 31 anos, naturaSdetos, catdlica, solteira,
trabalha como faxineira em 2 casas durante a semana finais de semana em um
quiosque na Praia Grande como ajudante, como fandbar mensal recebe a penséao
de seu ex-companheiro no valor de R$ 500,00, desas aproximadamente R$
400,00 e no quiosque R$ 30,00 quando chamadarpasdHar.

3.1.2 Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa

Atena nasceu aos 06 de abril de 1983 em Macei@d@ste Alagoas, reside ha
07 anos em Sao Vicente com sua mée (do lar), emcasamuito simples, no morro,

com apenas 02 comodos: quarto/cozinha e banheiro.

Evangélica, trabalha 25 horas semanais na Unimedade situada a Av. Ana
Costa e no Lar das Mocas Cegas estuda inglés, esteooferecido pela Fundacéo

Settaport, as quintas-feiras das 9:00 horas a$ h2ias, estuda também informatica.

Quanto a esportes pratica Goalball e até 2008 cprati atletismo, campeé
diversas vezes como maratonista, representante agde Paulo em competicbes

nacionais, parou de praticar esse esporte poisi@pse dedicar aos estudos.



Acorda todos os dias as 5:00 horas da manhd, f&céasa11:00 hs ouvindo e
digitando toda a aula que foi gravada no dia amtera faculdade, apds a transcricao
elabora perguntas para estudar para a prova, cpbeessaltar que sua nota mais
baixa em 2008 foi 9,5.

Atena, com 12 anos de idade apos ingerir no Hdstataidade onde morava, no
interior paulista, cataflan, aspirina, AAS, ampi@l e amoxilina devido a uma gripe
muito forte, iniciaram os sintomas da Sindrome @weéhs Johnson. Transferida para
Ribeirdo Preto, foi atendida e medicada, mas jéaH@ado cega, sem cabelos, unhas,

com infecg&o hospitalar e em coma.

Sua luta contra a morte durou 2 meses, quandoalévdrospitalar e contra os
preconceitos, essa luta dura até hoje. Sua maemit foi sua Unica companheira

durante muitos anos, todas as criancas se afasti®lardevido sua aparéncia.

Atena passou por 10 cirurgias durante estes amnasl@ aos 27 anos de idade),

entre plasticas, enxerto labial, transplantes deea) dentre outras.

Sua mae Artemis nasceu aos 12 de setembro de I®SVlaeeid, estado de
Alagoas, reside ha 07 anos em S&o Vicente comlbkaadm uma casa muito simples,

no morro, com apenas 02 comodos: quarto/cozinlzalediro.

Evangélica, trabalha em sua casa onde vende aligoes e material de higiene,
tanto pessoal quanto residencial, iniciou um curgatuito, de cabeleireira, para

aumentar a renda mensal familiar.

Contou-nos que os cuidados com sua filha forambredios apdés a mesma ter
ficado cega, principalmente com alimentacdo, poisnA tinha dificuldades para
engolir, a Sindrome de Stevens Johnson além daradeh visdo trouxe grandes
problemas em seu esb6fago, foi com muita dificuldaue enfrentou o dia a dia desde

0s 12 anos de sua filha.



A outra aluna do LMC, Harmonia, nasceu aos 27 deonde 2000 na cidade de
Praia Grande, estado de S&o Paulo, mora em umanuaga simples com 03
cdmodos: quarto/sala, cozinha e banheiro, morasumanmae e seus 3 irmaos de 14,
13 e 11 anos respectivamente. Seu pai abandonaoniiaf quando Harmonia ficou
cega, desde entdo sua mée Afrodite, quem cuidasdaecdos filhos com seu trabalho
como faxineira e as vezes trabalha nos finais d@sa em um quiosque na Avenida

Beira Mar em Praia Grande.

O esporte preferido de Harmonia é a natacdo, mas ahdar de bicicleta nas
ruas perto de sua casa com a orientacdo de suadengeguinte maneira: no bracgo
esquerdo usa uma pulseira amarela e no direitopusaira rosa, para que Harmonia
nao confunda o direito com o esquerdo, ela e sna acharam essa a melhor opcao

para andarem de bicicleta, sua irma a conduz dzendarelo ou rosa.

Catolica, faz suas oracOes diariamente ao se de#aida na Escola Dino Bueno,
onde alguns de seus colegas de classe sédo aluh@s das Mogas Cegas. Em ambas
escolas faz uso da reglete para escrevdrraitie, sabe inclusive manusear a maquina

braille pois aprendeu no LMC.

A SSJ foi ocasionada em Harmonia ap0s uma criseutsiva na Creche onde
estudava em Praia Grande, sendo levada com 5 a@aseses para Santa Casa da

Praia Grande onde deram Hidantal para controlacisse

Devido ao inchaco em sua boca sua mée a levowgdaspital, Pronto Socorro
da Cidade Ocean onde o médico disse que era gatigidamada e receitou Bezetacil,

Dipirona e Decadron.

Teve outra crise convulsiva e de ambulancia foa @anta Casa da Praia Grande
novamente. Diagnosticaram como catapora. Ficolsolamento, a noite apareceram
varias bolhas pelo corpo todo. No dia seguinteefmaminhada para a Santa Casa de

Santos.



Ficou na UTI 3 meses e meio, e ainda fazia uso idarttal. Médicos achavam
qgue era Lupus, Fogo Selvagem e outras doencasafizsopsia da regido perto das
costelas e enviaram para SP — Hospital Sdo Paude, foi diagnosticado SSJ causado

pelo uso do Hidantal.

Passou por 10 transplantes de cérnea sem nenhwsssy@lém de realizar
inimeras endoscopias pois muitos danos foram casisaol seu esdfago, precisou
inclusive ser retirado seu globo ocular esquerddo elho direito consegue apenas
perceber a claridade, sem identificar qualquertobpel pessoa. Experiéncias estao

sendo realizadas com célula tronco, material atlizde um de seus dentes de leite.

Houve uma época que Harmonia queria apenas ficaeenguarto isso ocorreu
por um més seguido e ndo queria estar com ningapemas sua mae, aos poucos a
mesma conseguiu que sua filha voltasse a se relactmm seus irmé&os, vizinhos e

colegas na escola.

Tem acompanhamento psicolégico no LMC onde encaraade apoio para a

readaptacéo de sua (nova) vida.

Refere ter muitas saudades de assistir aos filmdsadbie com sua irma, sonha
em ser médica, ndo quer casar mas quer ter 2 fitetzda ter medo de casar e seu

marido abandonar a familia como fez seu pai.

Harmonia tem muito medo de ficar no escuro e d& B0zinha, dorme sempre

abracada com sua mae.

Afrodite, mae de Harmonia, nasceu aos 06 de jara@rd 977 na cidade de
Santos, estado de S&o Paulo, mora em uma casa simpées com 03 comodos:

guarto/sala, cozinha e banheiro, mora com seubasfi



Seu companheiro abandonou a familia quando Harmiicoa cega, passou
entdo a cuidar sozinha da casa e dos filhos coendarde seus trabalhos como
faxineira e as vezes quando chamada para trabatimffinais de semana em um

quiosque na Avenida Beira Mar em Praia Grande.

Tem como meio de locomocéao sua bicicleta, dissesguia 0 esporte que pratica

todos os dias.

Sua vida também mudou muito, passou a frequentarosnhospitais, com
dificuldades para dar atencdo aos demais filhagstonenores, muitas vezes nao iam
a escola pois estava dando atencdo para Harmomjae @ausou muito cilmes no

inicio entre eles.

Precisou de muita paciéncia, esperanca e fé pdea ttom a situacdo e
principalmente com a compreensédo de seus filhosoemimenores, entenderam e

passaram a participar do dia a dia de Harmoniaaaplmla a superar obstaculos.

Embora Harmonia ndo durma ainda com seus irmaasspotonsegue dormir se
for agarrada a sua mée, durante o periodo queesstégasa com eles brinca muito,

canta, danca e anda de bicicleta com a orientag&aalirma.

Assim caracterizados o0s sujeitos, foi possivel &gpoos resultados e sua

discussao.



CAPITULO 04

RESULTADOS E DISCUSSAO

Cidadao

Ta vendo aqguele edificio moco

Ajudei a levantar

Foi um tempo de aflicao
Eram quatro conducéao
Duas pra ir, duas pré voltar
Hoje depois dele pronto

Olho pra cima e fico tonto
Mas me vem um cidadéo

E me diz desconfiado

"Tu ta ai admirado?

Ou ta querendo roubar?"

Meu domingo ta perdido

Vou pra casa entristecido

Da vontade de beber

E pra aumentar meu tédio

Eu nem posso olhar pro prédio

Que eu ajudei a fazer...

Ta vendo aqguele colégio moco
Eu também trabalhei l&
L& eu quase me arrebento
Fiz a massa, pus cimento
Ajudei a rebocar

Minha filha inocente



Vem pra mim toda contente
"Pai vou me matricular”
Mas me diz um cidad&o:

"Crianca de pé no chéo
Aqui ndo pode estudar"

Essa dor doeu mais forte

Por que é que eu deixei o Norte
Eu me pus a me dizer

L& a seca castigava

Mas o pouco que eu plantava
Tinha direito a comer...

Ta vendo aquela igreja moco
Onde o padre diz amém
Pus o sino e o badalo
Enchi minha mé&o de calo
L& eu trabalhei também
L& foi que valeu a pena
Tem quermesse, tem novena
E o padre me deixa entrar
Foi la que Cristo me disse:
"Rapaz deixe de tolice
N&o se deixe amedrontar
Fui eu quem criou a terra
Enchi o rio, fiz a serra
N&o deixei nada faltar
Hoje o homem criou asas
E na maioria das casas

Eu também néo posso entrar

(Zé Ramalho)



Para proceder-se a analise dos dados e sua ds@iss@s da metodologia
utilizada (historia oral/trajetoria de vida), foegesséario que o tratamento dos dados

seguisse rigorosa sequencia.

Assim, sentimos a necessidade de recorrer as &écde analise de conteudo
para apreender os eixos que favoreceram a compreelss vida dos sujeitos e 0s

impactos causados pela SSJ e a consequente daficiesual.

Embora a maior parte das andlises classicas deetmntculminem em
descricbes numeéricas de algumas caracteristicasogm do texto, consideravel
atencdo esta sendo dada aos “tipos”, “qualidadéslistincdes” no texto, antes que
qgualquer quantificacéo seja feita. A andlise ddetaio trabalha tradicionalmente com

materiais textuais escritos.

H& dois tipos de textos: o primeiro tipo vem a eejue trabalhamos neste
estudo, textos que s&o construidos no processedipiiga, tais como transcricdes de
entrevista e protocolos de observacéo; textos uiram produzidos para outra

finalidade quaisquer, como jornais ou memorandasodeoracoes.

Na analise de conteldo o ponto de partida é a mensamas devem ser
consideradas as condicdes contextuais de seustpresile assenta-se na concepcao
critica e dinamica da linguagem (PUGLISI; FRANCO032).

Deve ser considerado, ndo apenas a semantica glaalimas também a
interpretacdo do sentido que um individuo atribsi mensagens. A analise do
conteudo, em suas primeiras utilizacdes, assemselhaiuito ao processo de

categorizacao e tabulacdo de respostas a quebtitassa

Criada inicialmente como uma técnica de pesquisauistas a uma descricao
objetiva, sistematica e quantitativa de comunicac¢ém jornais, revistas, filmes,
emissoras de radio e televisdo, hoje é cada vez prapregada para analise de

material qualitativo obtido através de entrevistapesquisa (MACHADO, 1991).



Enfatizado por Minayo (2003) a analise de contevida verificar hipoteses
e/ou descobrir 0 que esta por tras de cada conteaddesto. “(...) 0 que esté escrito,
falado, mapeado, figurativamente desenhado e/obdditamente explicitado sempre
sera o ponto de partida para a identificacdo doeddlo manifesto (seja ele explicito
e/ou latente)”.

A analise e a interpretacdo dos conteudos obtidgaaglram-se na condicéo
dos passos (ou processos) a serem seguidos. Redediriamos que para o efetivo
“caminhar neste processo”, a contextualizacdo d®veconsiderada como um dos
principais requisitos, e, mesmo, “o0 pano de funt@’sentido de garantir a relevancia
dos resultados a serem divulgados e, de prefer&umalizados e tem por finalidade
produzir inferéncia, trabalhando com vestigios @ices postos em evidéncia por

procedimentos mais ou menos complexos” (PUGLISARRO, 2005).

Os eixos de analise que emergiram do processo tigatgo e, favoreceram a
compreensdo dos impactos causados na vida dososujeiam: condi¢cdes de vida;
impactos da doenca no ambiente familiar e socxgressdes objetivas e subjetivas e
projeto de vida. Entretanto, estes eixos se mastranterdependentes no processo de
analise dos dados.

4.1 Condicoes de Vida

As condicbes de vida, ou seja, a forma como owiithdlos vivem suas vidas e
0s ambientes fisicos, assume relevancia nestecestadlirecdo da emancipacédo e da

autonomia dos sujeitos como possiveis obstacwdos énsercao social.

A vida em sociedade € marcada por significacdes sfiee atribuidas aos
objetos e as coisas e, que terminam por dar céaci@hamento a vida. (PINTO,
2008)

Nesta direcdo, a forma como as pessoas vivem padeeterminante na
relacdo saude/doenca e nas condicOes objetivabjetigas da superacdo de suas
necessidades.



Os sujeitos deste estudo enfrentam, além das Idifidas resultantes da

doenca, a precariedade das condi¢cdes de habitag@memicas.

Nao posso e nem tenho o que reclamar de onde trabgftacas
a Deus, mas, tenho muitos gastos com medicamealtns)s
consigo com propagandistas, ou com descontos mastias,
mas, ainda ajudo minha mée com contas de aguatdiefpne
além de outros para a minha subsisténcia, gostbalens e de

bijouterias também(Atena)

Residem em locais de dificil acesso, Atena na grmifde S&o Vicente e
Harmonia na periferia de Praia Grande, onde asdaiasgiao n&do tem asfalto ou estao
em péssimas condi¢des, constantemente alagadagogciaove, o que dificulta ainda
mais a locomocao das mesmas, sempre precisam da pgra nao sofrerem um

acidente.

Diariamente usam o transporte urbano, onde enfreatdro grave problema:
o desrespeito, tanto dos motoristas como dos wsu&s motoristas muitas vezes nao
param para elas subirem, e outras quando elasnyulescer eles param em frente a
um poste ou a um outro obstaculo qualquer. Quantens no onibus, em diversas

ocasifes ndo conseguem sentar, pois as pessoesdsio o lugar.

Hoje, a precariedade habitacional atinge proporpdesa imaginadas, seja do
ponto de vista de auséncia de servicos de infratasd, seja considerando-se as
condi¢cBes de seguranca do imovel, como risco daatesmamento, de inundacéo, de
incéndio devido a ligacdes elétricas precariasnalé perigo de se contrair moléstias
infecciosas decorrentes do acumulo de lixo e deli¢cdas insatisfatorias de higiene.
Persiste igualmente o perigo de contagio devidoranigcuidade decorrente do
acumulo de pessoas num diminuto espaco fisico, gemdicdes de salubridade e,
atualmente, de poluicdo com residuos industriaisoetaminacdo com material

radioativo.



“Moro em casa de alvenaria, no pé da favela, tenartpu e
cozinha juntos e um banheiro, ndo tem janela, dagal muito
simples mas eu e minha mae somos muito unidasrediaa do
possivel felizes porque sou evangélica e acreditoDeus que
criou o céu e a terra. Tenho vizinhos que gostarntonte mim,
outro dia estava chovendo e um deles me pegoulogooque
a rua estava alagada, e um outro tirou meu ténisapado

estragar e colocou o chinelo dele no meu pé atéhagar em

casa’. (Atena)

Figura 35 Foto de Atena no Lar da Mocas Cegas.
Fonte:www.lmc.org.br/ em 05/12/08.

E importante ressaltar que os loteamentos irregsilarclandestinos abrigam
igualmente favelas, em geral localizadas nas piareas dos loteamentos, aquelas de
relevo acidentado ou proximas aos coérregos, ssjgiartanto, a inundacoes. Essas
areas sao as que os loteadores destinam ao “usmtomsualmente as piores areas

do loteamento.



As casas precarias, autoconstruidas continuanm,adsiminando, tanto nos
loteamentos irregulares ou clandestinos como nesdas, seja nos lotes adquiridos ou
na terra invadida. As diferencas entre ambas sdiicamente nulas, principalmente

naquelas feitas de alvenaria.

“Nossa casa fica no morro, é de tijolo, tem 2 qoartsala,
cozinha e banheiro. Moramos de aluguel. N&o vejwoen de
sair dali, todos os dias quase a gente ouve tirdarebém é
ponto de tudo que é droga, fico muito preocupadango saio e

deixo algum filho em casa(Afrodite, mae de Harmonia)

Figura 36 Foto de Harmonia.
Fonte:www.Imc.org.br/ em 10/12/08.

Afrodite, tem como objetivo principal, tirar seughds dessa regido onde
moram, no morro em Praia Grande, e mudar-se par@sSaara ficar mais perto do
Colégio Dino Bueno, onde Harmonia estuda e do lLas Mocas Cegas. Tem
procurado casas de familia proximo a essas locékza bem como uma casa para
morar com seus filhos e poder vé-los cresceremrglit assim o envolvimento com as

drogas e as chamadas “mas companhias”.



A historia dessas maes bem como de suas filhamédaede privacéo, traumas,
preconceitos, condi¢cbes que também n&o permitiram melhor escolaridade e
preparo para a vida profissional, somando-se assacgo ao perfil da economia
brasileira que privilegia o trabalho masculino,naslheres acabam desempenhando
funcbes e subempregos que reproduzem o trabalhcésticoy como faxineira,

empregada domeéstica, costureira, passadeira, gar@rsem registro profissional.

Nao raro, convivem com ratos e baratas, umidaddo,ni@cdes expostas,
precariedade, essas méaes usam de todos os requmsosonseguem dispor para
alimentar, vestir, calcar, educar seus filhos. @resin-se como responsaveis pelo
sustento deles (PINTO, 2008).

Desde cedo aprenderam a buscar estratégias devigéhwga, e assim essas
méaes e suas familias vao sobrevivendo. Uma cestigabaqui, bolsa familia ali,
roupas e calcados doados por Ongs da regido, oprados em brechos, conseguem
roupas e sapatos com as patroas também. Estelesinms que fazem parte de um
universo simbodlico da pobreza onde se inserem esia@s e espelham a realidade de

uma populacéo quase invisivel aos olhos da cidadepeder publico (PINTO, 2008).

Atena, quando atingiu a maioridade decidiu queipaga e devia mudar sua
vida, pois com muitos planos para seu futuro qu@reparar-se, financeira e
emocionalmente para realiza-los, sempre atentin@oweros sacrificios feitos por sua
mae para que nada, na medida do possivel, fallaskse queria proporcionar-lhe uma
vida mais digna quando chegasse na terceira idgadenforme relato a seguir, ela

busca realizar seus objetivos.

“Aos 18 anos migrei para a Baixada Santista em bhuse uma
nova vida. O 1° passo foi procurar um centro debr#acéao e
me adaptar a essa nova experiéncia de vida. O quenais
gueria naquele momento era me desprender do passaner a
minha vida com dignidade e recuperar a minha astore. Foi
guando através da SEDUC, conheci o Lar das Mocaga€e

gue me recebeu de bragcos abertos para me ajudar a



compreender que a vida continua e que tinha um manainha

espera.

Através dos cursos profissionalizantes e dos tiadml
desenvolvidos pelo LMC, hoje sou uma pessoa indepés,
conclui o ensino médio, fui inserida no mercadotmdalho
através do NOCT, trabalho como telefonista na UNIME com
meu salario somados aos beneficios posso cuidanide e de
minha mae, pratico esporte — atletismo, e atualmessgtou

cursando a faculdade de fisioterapia.

Hoje me sinto muito Gtil a sociedade e tenho plantonomia
para desenvolver as minhas funcbes e se houvermalgu
dificuldade, enfrenta-la de cabeca erguida porgeegse tenho

capacidade para tal.{Atena)

O acesso a sociedade requer condi¢des favoravpesasas com deficiéncia,
considerando os principios de cidadania plenawaddeindependente, que contribuem
para a eliminacdo de barreiras a inclusdo de gemlgatureza, seja psicoldgica,
educativa, cultural, familiar, social, profissiondigital, econémica ou arquitetbnica
(MAZZOTA, 2006).

A Reabilitacdo do LMC é um processo facilitativogpaapacitar uma pessoa
com deficiéncia a mobilizar seus proprios recurs® decidir o que deseja, 0 que €

capaz de ser, escolher seu proprio caminho e atiegs proprios objetivos.

Sob essa Optica, podemos dizer que, a reabilitattfepassa os limites da
medicina, uma vez que tem por finalidade a valgépado ser humano e de canalizar
Sua energia para a auto-suficiéncia e produtividajdelando a pessoa com deficiéncia
a conhecer seu proprio potencial para usa-lo ddanehaneira e em seu proprio

beneficio.

Portanto, a reabilitacdo ndo é tdo somente um ggocgue visa a adaptacao

pessoal da pessoa com deficiéncia através de samigonentes médicos, sociais,



psicologicos, educacionais e profissionais, € tambéna ideologia e um meio que

permite o desenvolvimento maximo de toda pessogidé por uma limitacao.
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Figura 37 Foto de Atena, em seu trabalho: Unimed.
Fonte: www.Imc.org.br/ em 05/12/08.

Evangélica, Atena sempre muito apegada a relif@iopmo encontrou forcas
para continuar lutando para conquistar seu espa@ociedade, e recuperar sua auto
estima. Muito simpatica, sempre risonha, conformt ftirada em seu local de

trabalho, sempre procurada pelas colegas para se@melhadas.



“Gracas a Deus na empresa onde eu trabalho nédo tive
dificuldades em relagdo a adaptacdo ou preconceso,

contrario todos me tratam de maneira igualitarigAtena)

Atena vibra felicidade em seu coracao, ja tdo cdiodpelas agruras da vida.
Jamais se deixou desesperar, sempre confiante aldogsairia gloriosa dos reveses

que a vida lhe impunha.

“Nossa situacdo economica € muito dificil, trabalimauito,
ganho pouco, temos muitas despesas, aluguel, atum,
alimentacéo, roupas mas tenho fé em Deus que coinsedar
estudo aos meus filhos para que eles realizem senRos:
Harmonia quer ser meédica, 0s meninos, um quer iapa
aeronautica e o outro quer ser bombeiro e a minbhaaofilha
guer ser enfermeira, eles assim ndo vao passaratant

necessidade.(Afrodite, mde de Harmonia)

Estudiosos no assunto consideram que o jovem dtoaglie perde a visédo é
grandemente influenciado pelas atitudes e reacdsscienais dos membros da
familia. Assim, ele terd de superar ndo apenasntngnto de grande perda que
sofreu, os seus temores e ansiedade, mas terdadletedmbém com sentimentos e
preocupacdes dos outros membros da familia que astimente ignorantes quanto
aos efeitos da deficiéncia. E uma experiéncia nevassustadora para a pessoa
envolvida e para seus familiares que nao se secapares de resolver os problemas

especiais que virdo em decorréncia da deficiéncia.

E fato que, a conscientizacéo dos direitos de acegsiticipacdo comunitaria
e a riqueza da diversidade da populacdo, convivemisociedade, revelam-se néao
condizentes com a segregacdo social que aindae egidimitam a convivéncia

respeitosa e enriquecedora com as minorias.



4.2 Impacto causado no ambiente familiar e social

Apesar de rara, a SSJ gera um forte impacto emalcifamiliar, econdémico e
social, pois se trata de uma entidade cronica eue potencialmente a cegueira de
pacientes jovens. Esta faixa etéria correspondsse rfhais produtiva do individuo, o
gue causa extrema ansiedade e depressao nessstgzaddai, a necessidade do apoio
psicoldgico continuo. O impacto da doenca sobreiaidpde de vida depende nao

somente dos seus fatores limitantes, mas tambgrardanalidade do individuo.

A personalidade ndo é somente um dado biolégicasmndido pela
hereditariedade. Antes de tudo, trata-se da irderda genética do individuo com o
meio ambiente. Tal interacdo pode sofrer perturbagddesorganizacdes sob o efeito

de traumatismos que provém do exterior ou do mrteld individuo.

As doencas oculares sdo de grande impacto na gdelide vida, pois a
diminuicdo da acuidade visual (AV) é causa impdearde incapacidade.
(NOGUEIRA, 2003).

Minha vida nesse periodo sofreu um impacto muite foorque
eu ndo sO perdi a minha visdo como também tive goele

cabelos, pele, unhas e fiquei dois meses em coma.

Além de perder os amigos e ter que suportar o preeitc”,
morava em uma cidade do interior onde nao havianmsas para
deficientes visuais. Até que um dia, minha maeddeuir morar

em Sao Vicente no intuito de me proporcionar urda wmelhor.

Cheguei ao ponto de nédo ter ninguém para brincatbdeeca
comigo a ndo ser minha méae, além de outras criantas
chamarem de ceguinha e que eu parecia um monstidale

aspecto fisico que eu fiquei no comeco da Sindr@hbena)

3 A palavra preconceito origina-se de pré (0 que \@tes) e conceito (opinido, julgamento,
avaliagéo), ou seja: € o conceito ou opinido fowsaahtes de ter os conhecimentos adequados. Em
outras palavras: € o julgamento que se faz antaipante, sem uma analise criteriosa dos fatos.



A cegueira pode ter efeitos graves sobre o desamwahto da crianca.
Esses efeitos podem ser diretos, intrinsecos, pidakl pelo impedimento visual
gue surge de forma imediata numa relacdo cauda/di@vendo uma caracteristica
de impedimento ou incapacidade, impondo algumagaljles e restricdbes ao
desenvolvimento da pessoa, razdo pela qual deveebeg” estimulos

compensatorios.

Os efeitos indiretos da cegueira sdo determinadda pultura e pelo
ambiente, sdo extrinsecos e podem ser minimizadloprpgramas de prevencao,

orientacao aos pais e esclarecimentos a comunidade.

Entender que os objetivos das Politicas Publicaa pase segmento da
sociedade passa pela garantia dos direitos e mpales@io social; passa também pela
desconstrucdo da desqualificacdo e do precondstiboé, perceber que a pessoa com
deficiéncia ndo é um ser inatil, mas um ser huntapteto de qualidades e talentos,
gue se manifestam ndo soO na cultura e nas artedamééem nas atividades produtivas
e na vida diaria; passa ainda por dar poder a pessm deficiéncia, ou seja,
possibilitar que as pessoas com deficiéncia poskanidir sobre a construcdo de sua
propria histéria; e passa, finalmente, pelo rompime do pressuposto da
“normalidade”, o qual vem a ser, ndo adotar um g@admico de solucdo para a

infinidade de necessidades da populacgao.

Atena, apesar de todo seu sofrimento, pessoallidarai social, nos deixa uma

mensagem:

“1° Nunca desista dos seus sonhos, acredite elutaa

2° Abrace as oportunidades e busque sempre paladeas

incentivo das pessoas que te cercam.

3° Ao destrinchar os caminhos da vida vocé encomtpassoas

gue vao vibrar, torcer junto com voceé.

4° \Viva 0s momentos como se eles fossem os ultimos.



5° O amor supera todas as barreiras, 0 amor dogyasjiamor

dos pais e o amor a vida.
Esse conjunto é a receita da felicidade!!!!

Essa Sindrome aparece de forma inesperada e quarelms
percebemos, ela nos destréi aos poucos ou comidacs; mas
lembre-se que o fato de vocé estar vivo isso &ignifue Vocé é

mais forte do que ela.

E a meta de quem tem essa Sindrome é de repardarass
causados sem perder as esperangas e sempre sest@Eaes
porque nem sempre alcangcamos 0s resultados pasitnas

primeiras tentativas de reparo (em tratamentos iourgias).”

E Harmonia também:

“Foi horrivel me adaptar a vida agora cega, sem akmo e com
gueimaduras por todo o corpo. Fiquei trancada noantl
escuro mais de 1 més, ndo suportava ver claridad@&oequeria
gue ninguém me visse daquele jeito. Até que apascomsulta
com Dra. Ana Estela no Hospital Sdo Paulo em Saad?4dui
encaminhada para o LMC onde fui matriculada e paadevar

uma vida normal na medida do possivel.

Quero que ninguém tenha essa doenca mas se tiveriegha

muita fé, paciéncia e esperanca como eu tenho!”

A crianca deficiente visual, muitas vezes, chegaddla sem um “passado” de
experiéncias como seus companheiros videntes, pésemta as rotinas da vida
cotidiana de acordo com a sua idade, 0s seus tosceasicos como esquema
corporal, lateralidade, orientacdo espacial e tealp®Ao quase inexistentes e sua
mobilidade dificil, o0 que podera levar a baixaraatique dificultara o seu ajustamento

a situacao escolar, estranha e, muitas vezesp@tadora.



Nos casos em tela, Harmonia e Atena, por perdereisfa apos certa idade,
puderam adaptar-me melhor com a nocédo de orientaggacial, bem como para
distinguir e relacionar nome ao objeto, o que lies certa facilidade no aprendizado
diario. Quanto as suas residéncias nada precisoms#ado, ao contrario, todos os
objetos devem sim permanecer em seus lugares & enitda-los, ou deixar que
qualquer coisa atrapalhe o caminho das pacierdesando assim a possibilidade de

tropecar provocando um acidente desnecessario.

4.3 ExpressOes Objetivas e Subjetivas

A qualidade de vida possui uma relacdo direta tamm os elementos
subjetivos (que sédo geradores singulares de bear)eguanto com os elementos
objetivos (bens materiais e servicos, indispensapaia 0 alcance e manutencéo da

dignidade humana).

Percebemos que, nos ultimos tempos, fala-se mutaealidade de vida”,
entretanto nem sempre as definicdes dadas (quaigtera) sdo precisas, claras e

explicitas.

“Conceituar” qualidade de vida é uma tarefa diffmrque cada um de nés
tem a impressdo de que g§abeo que esta expressdo quer dizer, ou quando nao,

senteo que ela exprime.

Isto se deve, provavelmente, ao fato de tratareseurd conceito que
remonta a Antiguidade e de ter sofrido, ao longtloria, varias transformacoes

em seu sentido.

Vemos que questdes muito particulares estdo inbgauée imbricadas ao
termo “qualidade”, ja que a designacdo desta palagta também vinculada as

percepcdes subjetivas



Consoante a isto, a busca por uma definicdo sobadidgde de vida
meramente pautada em indicadores quantitativosegieelecidos (como, por
exemplo, renda, grau de instru¢cdo ou condigcdesatadia), mostra-se insuficiente,
pois omite dados importantes referentes aos semisigulgamentos e valores que

cada um dos individuos possui em relacéo ao tegualitiade”.

Chegamos, portanto, a um ponto contundente dadmiestqualidade de vida
depende também da incorporacdo e do exerdei@rincipios éticos por parte do
Estado e da sociedad@ais principios, segundo ALMEIDA & SCHRAMM (1999)
refere-se “a busca daquilo que se pode julgar comioem (ou o bom) numa
determinada época ou sociedade”. A relativizac&ondamas éticas e das legislagdes,
a falta de solidariedade e o individualismo denmamsto quao fragilizados estdo estes
conceitos que primam pelo bem coletivo.

Falar em “qualidade de vida” requer gue insistamestas questfes éticas tdo
fundamentais, mesmo sabendo que elas ja deverianadseitidas como temas

consensuais, entre todas as sociedades, nesiectendénio.

Ao avaliarmos a auto-estima dos sujeitos entredastaconceituando como a
opinido acerca de si (auto-conceito), somada aw wal sentimento que se tem de si
mesmo (amor proprio, auto-valorizacdo), adicionado todos o0s demais
comportamentos e pensamentos que demonstrem arogafiseguranca e valor que o
individuo da a si (auto-confianca), nas relacOggezacdes com outras pessoas e com
o mundo. Entdo, ndo estamos falando apenas de mimerto que temos por nos
mesmos. Mais que isso, estamos falando de pensasrenbmportamentos que temos

relacionados a n6s mesmos.

Podemos de forma mais abrangente apontar situgg@esguando presentes
na vida de uma pessoa, sdo precipitadoras e/oueneidras de uma baixa auto
estima, tais como: criticas, rejeicfes, humilhac@sandono, desvalorizacdes e
perdas. Importante frisar que a construcdo dess®gEo negativa de si mesmo é

resultado de interagOes sociais (familiares, eses|rofissionais, entre outras). Nelas



a pessoa vivencia situacdes onde é colocada nusigipale sentir-se inferiorizada e

de menor valia.

“Minha maior dificuldade é a ndo aceitacdo da cegaes da
pele manchada pelas queimaduras, minha mae e m@@os

falam que todo mundo olha e fica com cara f@iarmonia)

Atualmente, com a bandeira deflagrada da inclus@&tals muito tem sido
feito, entretanto, ainda pouco, tendo em vista didi€ncia de areas como saude,
educacédo, e mesmo a baixa condi¢cdo socioecondmidéueal da populacdo de modo
geral. No entanto, a inclusao social ndo pode sesiderada apenas como algo
simplista, possibilitando a insercdo fisica pams file cumprimento de leis, néo
respaldada na aceitacdo real de todas as pessmBemdentemente de suas

caracteristicas ou condi¢cdes pessoais.

Sinto que minha filha estd muito mal, ainda né&o itac&a
cegueira, mas nao tenho mais o que fazer, gostiialar um

olho meu para ela mas ndo podé€Afrodite mde de Harmonia)

Com esta fala Afrodite deixa-nos claro a sensagiontpoténcia causada
mediante a cegueira de sua filha. Esta sempre mdscamformacfes com outros
pacientes, quando vai ao Hospital Sdo Paulo, eertsavmuito com os médicos,

procurando esclarecer suas duvidas, e diminuimassia ansiedade.

Com problemas sentimentais tenho muita dificuldasi®
resolver, sou muito indecisa neste aspecto e temmaoracao
muito quebrantado devido a muitos desgostos qupagsei,
acredito muito nas pessoas e muitas vezes me dpwacnadito
gue as pessoas enxerguem meu interior, porque EEINTEU
exterior assusta mesm@tena)



Eu sempre cuidei dela como um bebé, ela é aindabie, dou
remedios, faco jantar, companhia, temos os atrib@smais
entre méae e filha, e ainda muitas vezes ela reclam#o por
Nao conseguir enxergar nem vulto, iISSO corta meragém.

(Artemis mae de Atena)

Artemis ndo permitia que a filha sofresse, ficangustiada com o minimo de
frustracdo ou algo que aborrecesse Atena. Dessef@la deixou de lado sua vida e

passou a dirigir toda a sua atencéo a essa filha.

E comum observarmos nessas mies sentimentos satleamedo, dor,
desapontamento, vergonha, frustracdbes e uma sengpggal de incapacidade e

impoténcia.

Espero ela dormir e as lagrimas correm sem paranreu rosto
sem que ela ouca, disfarco o0 maximo, para que &aperceba
o0 meu sofrimento. Meu maior desespero é ndo peder minha

filha voltar a enxergar(Artemis mée de Atena)

A familia, por sua vez, também se sente limitadfraguecida para lidar com
a situacdo, pois tem duvidas quanto as conseq&édeiadeficiéncia, sobre como

orientar e conduzir acdes rumo as melhores pergpsde seu ente querido.

4.4 Projeto de vida: passado, presente e futuro

Projetar é lancar-se para o futuro, com orientaéd@ busca pelo que se
pretende ser e conhecer. E a procura por respustasima interrogacao que provoca

interesse e incomoda.

“Quero voltar a enxergar logo para ver os filmes &arbie,
hoje eu s6 escuto mas sei que voltarei a ver. Samhoser

médica, ter dois filhos mas ndo quero casar, va oeu marido



abandona a gente, ndo quero isso para meus filloosocmeu
pai fez comigo e minha familia e quero perder o ongel ficar

sozinha e ficar no escuro tambénjHarmonia)

Os pais sofrem conflitos emocionais devido a ceguao filho, o que pode
interferir na provisdo de um ambiente facilitadds dificuldades dos pais, talvez,
surjam de suas expectativas de ter um filho “perfes ter uma crianca cega nao vai

corresponder ao seu ideal de “filho”.

“Minha maior esperanca € que a Harmonia volte aexgar,
mesmo que de um olho s,0 para ela realizar os sodkta. Ela
adorava tirar fotos, sempre foi muito brincalhomainteligente.
Ja sofreu muito nessa vida merece ser fel{Afrodite mée de
Harmonia)

O uso de células tronco para recuperar, a0 memnomipaente a visdo, surge
como uma esperanca ha vida dos sujeitos estudaekis trabalho. Embora os
médicos que acompanham as duas alunas do LMC deisaoque ndo querem criar
falsas expectativas, mas tem esperanca de quecgdsias tronco possibilitem algum
avanco na melhoria visual dos deficientes, proveaegda SSJ.

“Meu passado serviu de licdo de vida e esta serwiodmo
aprendizado no momento, os problemas que enfremo n
momento se tornam em nada quando eu me lembro @gaqu
passei. Sim tenho muitos sonhos e projetos paranhanvida,

mas sempre procuro viver o momerjftena)

Interessante, lembro-me que sempre fui uma cris@serta e
adorava conversar com os mais velhos e dar consatiesmo
sem ter experiéncia de vidda minha adolescéncia sempre fui
muito recatada, porque morava no interior e nadhéramizades
com outros adolescente ou jovens pois foi um peré@minha

vida em que me sentia isolada do mur{édena)



Eu tinha projetos de estudar na area da medicima,censtruir
familia, estudar em outro pais etc. Embora minhaagiédo
financeira ndo me dava essa oportunidade, mas euuena
crianca que tinha tudo pela frente e teria temputiciente para
trabalhar e ter uma vida melhor. Hoje cursandodisrapia e se
Deus quiser, vou me casar e pretendo ter filhos penos uns 2
e quero dar para eles o que eu nao pude ter quandoca por
isso sO vou querer té-los quando estiver com a anivida

financeira estabilizadalAtena)

Tenho muitos amigos e nunca é tarde para curtiida ¢omo se
fosse uma adolescente e em relacdo a falta de nvisa isso

ndo é desculpa para deixar de curtir a vidgAtena)

A auto estima € uma questdo candente em nosso mmuoderno, onde a
profusédo de informagdes novas a cada momentogasamtcompetitividade e a énfase
Nno sucesso solapa a nossa crenca em nossa capapiksbal de resolvermos as
situacdes de vida. A questdo € que, culturaiméaiseamos a nossa auto estima pelo
passado, pelo que ja fizemos. Se nos avaliarmas qued fazemos ou deixamos de
fazer, pelo que possuimos ou deixamos de possid, d, pelos resultados que
obtivemos da vida em varios aspectos ou areasude€dt, € natural que nossa auto

estima sofra altos e baixos, de acordo com a areae&ja objeto de atencéo.

Atena valorizando a si mesma, passou a experimantartotal aceitacao de
seus pensamentos, sentimentos e valores pessqasseu a estar inserida num

contexto com limites claramente definidos, desdesgjam justos e nao opressores.

Foi um passado muito triste mas hoje dei a volta piona.
Lembro-me de seu jeitinho de sapeca, adorava frhiarvores e
sempre prestativa e de seus olhos que eram muititoso(Artemis

mae de Atena)



Eramos uma familia feliz e tudo mudou rapidameBte tive que
ensinar ela a fazer os servigcos de casa e me adapjizela nova
experiéncia de vida. No comeco de sua locomocaoae medo
gue algo viesse a |he acontecer ou que ela ndass#tmais para

casa, alguns absurdos deste tipartemis mae de Atena)

Hoje me sinto muito feliz ao ver que minha filhairda pessoa
independente. Achei que tudo estava perdido masgiepgue néo
era bem assim e que a sua falta de visdo ndo mflaga em tanta
coisa e que seus projetos e objetivos ndo haviaradpapor ai.
Sempre procurei incentiva-la e buscar de algumaeirarsolucéo
para os problemas presentes. O que mais Almejo ;vina filha

enxergando, um pouco que sejé&rtemis mae de Atena)

Este estudo mostrou o quanto a deficiéncia visuphr das manifestacdes da
Sindrome de Stevens Johnson acarretam consequénciéda dos portadores e suas

familias.

Os casos estudados deixaram transparecer o sofoirdenmaes e filhas na

convivéncia diaria ocasionada pela SSJ.

Mediante todo o exposto, plagiando a letra da malgie vem a seguir, S0 nos

cabe realmente dizer: “viver é ndo ter a vergorensal feliz”.

“Nao existe um caminho para a felicidade. A feledd € o

caminho.” MahatmaGandhi

“O segredo da felicidade é encontrar a nossa akega alegria

dos outros.”Alexandre Herculano

“A nossa felicidade sera naturalmente proporcioeat relacdo

a felicidade que fizermos para os outro8lfan Kardec



O que é o que &

Viver, e ndo ter a vergonha de ser feliz
Cantar e cantar e cantar
A beleza de ser um eterno aprendiz
Ah meu Deus eu sei, eu sei
Que a vida devia ser bem melhor e sera
Mas isso ndo impede que eu repita
E bonita, € bonita e é bonita
E a vida e a vida o que é diga la, meu irméo
Ela é a batida de um coracéo
Ela € uma doce iluséo, é 6
Mas e a vida ela é maravida ou é sofrimento
Ela é alegria ou lamento
O que é, o que é, meu irmao
H& quem fale que a vida da gente € um nada no mundo
E uma gota é um tempo que nem da um segundo
Ha quem fale que é um divino mistério profundo
E o sopro do criador numa atitude repleta de amor
Vocé diz que é luta e prazer ele diz que a vidaer v
Ela diz que melhor € morrer pois amada néo €
E o verbo é sofrer eu so sei que confio na mocga
E na moca eu ponho a forca da fé
Somos nos que fazemos a vida
Como der ou puder ou quiser
Sempre desejada por mais que esteja errada
Ninguém quer a morte s6 saude e sorte
E a pergunta roda e a cabeca agita
Eu fico com a pureza da resposta das criancas

E a vida, é bonita e é bonita

(Gonzaguinha)



CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo mostrou que a visdo € um meio imper@atintegracao entre o
individuo e o meio ambiente, jA que os conhecingmm grande parte sdo adquiridos

por seu intermeédio.

A presenca da deficiéncia se estende a familernalihdo a sua dindmica, uma
vez que os papéis entram em desequilibrio; poodatto gera um bloqueio afetivo
gue frustra o processo de socializagao, ou separtecipacdo nos diferentes grupos
sociais com autonomia e independéncia, interferirloaté prejudicando o

estabelecimento de projetos de vida.

O compromisso com a formacéo do cidadao com deti@évisual, exige uma
pratica educacional voltada a compreensdo da aelidocial, dos direitos e das

responsabilidades em rela¢éo a sua vida pessoatndaria.

Uma doenca ou trauma na estrutura e funcionamentistema visual pode
provocar no individuo a incapacidade de “ver” ou ‘der bem”, acarretando
limitacdes ou impedimentos quanto a aquisicdo aeatns, acesso direto a palavra
escrita, a orientacdo e mobilidade independentetedacdo social e ao controle do
ambiente, o que poderd trazer atrasos no desem@itd normal, por isso no trabalho
com criancas cegas ou portadoras de visdo subnondahecessidade de um
conhecimento prévio de cada caso, para elabora;émdglano educacional adequado
as caracteristicas e necessidades do educando.

Ressalta-se que o papel principal dos servicosaldlitacdo como no Lar das
Mocas Cegas seja de promover a aquisicdo de comdiettis e desmistificar conceitos
e valores que prejudiguem o desenvolvimento deopessom deficiéncia, que tem
como respaldo o setor do Servico Social que temfipalidade o desenvolvimento
pessoal do individuo, a fim de que consiga nivesatlacdo consciente, plena e
produtiva no seu meio. E também o elemento catilisdas necessidades da pessoa,

familia e equipe.



A deficiéncia visual acarreta consequéncias adseasasujeito, dando origem
a problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e ecar@sn que repercutem em menor
gualidade de vida.

A perda da capacidade visual implica outras perdasio a percepcédo de
eficacia, restricbes escolares, ocupacionais, anmerjiente diminuicdo de renda que

causam repercussdes negativas no modo de vidaskseas com deficiéncia visual.

Em funcao da deficiéncia visual, de maneira gei&b, ocorrem aprendizagens
das tarefas diarias naturalmente, pois muitas deEl@slvem riscos relacionados a
seguranca, ou mesmo sdo dificeis de ser realizda@amaneira convencional, por

requerer 0 uso da visao.

Outras vezes, ha necessidade do uso de objetosgoereas facilitatorios.
Ainda, a pratica das tarefas diarias deixa evidentieficiéncia visual, provocando
resisténcias, tanto pela propria pessoa como feifaares. Verifica-se, portanto, que
pais, “cuidadores”, familiares, esposos ou profess@® empregadores ndo sabem

como lidar, ensinar ou facilitar a pratica dessasdades.

As praticas constantes das tarefas diarias hadédaessoas com baixa visdo
ou cegueira minimizam a dependéncia e maximizamugsigao da independéncia e

autonomia no cotidiano.

Ressalta-se que a satisfacdo pelo proprio desempaelnora a percepcéao de

competéncia e reflete em melhor qualidade de vida.

As duas alunas do LMC que ficaram cegas em conseiguda Sindrome de
Stevens Johnson, tiveram inimeras dificuldade®darsaceitas e re-inseridas em seu
convivio social: foram rejeitadas pelas amigas stala, vizinhos, alguns familiares,

sofreram e sofrem preconceitos.

Constatamos que € de fundamental importancia cdsiigo precoce dessa
Sindrome, devendo haver para isso a devida e cbastapacitacdo dos profissionais

que atendem essa demanda, pois, 0s profissiondiedala saude hospitalar que néao



estiverem preparados para uma rapida intervencmaciente que se apresenta com
manifestacdes da SSJ essa, certamente, causagidanersiveis e incalculaveis na

vida do cidadao, bem como de sua familia.

A readaptacdo tem sido lenta e ardua, mas, comalmlho da equipe
interdisciplinar do LMC vem superando barreirasapsgguirem seu curso natural de

vida.

E fato que a inclusdo social dos deficientes vésaacontra barreiras de todas
as ordens, quando associada a SSJ, a situacdonaentais grave principalmente
devido as marcas deixadas por todo o corpo,as cassemelham-se a uma
gueimadura que, automaticamente provoca a rejeleaguem as vé, e esta situacao
agrava ainda mais a condicdo econdmica de cadaNom.casos desse estudo, séo
pacientes que das classes populares, tem maislld#des ao acesso digno a
transporte, salde e educacao, sem referir ao éagdemais condicdes asseguradas em

nossa Carta Magna — Constituicdo Federal de 1998.

Os sujeitos analisados nesse estudo necessitaiata®ento clinico continuo,
como reposicao de lagrimas artificiais e, muitagesge intervencdes cirdrgicas, sendo
fundamental que estejam conscientes da importadeilasua colaboracdo no
tratamento, muitas vezes fadado ao insucesso.ef®e que gera um estresse tanto

pessoal quanto familiar refletindo inclusive no ongocial.

A SSJ gera impactos incalculaveis e imprevisivaiftans vezes, pois depende
das consequéncias e sequelas por ela causadagstrutara pessoal e familiar de

guem esta sendo acometido.

Pudemos observar e relatar as inUmeras mudancas qpaeientes sofreram e
trouxeram ao meio familiar, pois, com a perda d@wiforam forcadas a readaptar e
aprenderem a viver na escuriddo, além de enfrentdiariamente os preconceitos,
tiveram que aprender a lidar com medos, angusgasr e replanejar seu futuro, bem
como seus familiares tiveram que aprender e acgigtuacdo que em seus lares se

instalou.
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APENDICES



APENDICE 01

ROTEIRO DE ENTREVISTA: COM A PACIENTE

| — IDENTIFICACAO:

1. Qual seu nome completo? Tem apelido? Qual?

2. Data do nascimento/Naturalidade

3. Endereco/Tempo de moradia na atual residéncia

4. Telefone

5. Estado civil:

6. Escolaridade

7. Religido/crenca

8. Profissdo/Ocupacéao

9. Trabalha? Onde? O que faz? Carga horaria? Conircegia Carteira?

10. Estuda? O qué? Onde?

11. Pratica algum esporte? Qual? J4 praticou outrossQu
Il - COMPOSICAO/DINAMICA FAMILIAR

1. Vocé tem filhos? (nome e idade)

2. Irmé&os? (nome e idade)

3. Agregados? (nome, parentesco, idade)

4. Relactes familiares/habitos e costumes da familia



Il — CONDICOES DE MORADIA
1. Localizacédo
2.  Numero de comodos e quais?
3. Tipo de construcéo
IV — ASPECTOS ECONOMICOS:
1. Renda familiar
2. Fontes de Recursos
3. Ocupacao/Profissdo dos demais moradores

4. Principais despesas: (aluguel, alimentacao, tratespéazer, educacéo,

saude, outros)
V — SOBRE A SINDROME: STEVENS JOHNSON:
1. Com quantos anos vocé teve Stevens Johnson?
2. Como foi o processo? O que aconteceu até desaobaii®indrome?
3. Como foi para vocé readaptar a vida normal?
4. Na escola, sentiu que as pessoas tinham precohceit
5. Teve apoio de quem ou qual instituicao para a padao?
6. Quantas cirurgias ja fez? Plastica, cornea e autras
7.  Qual sua maior dificuldade?
8. [Esta em tratamento médico? Para qué?
9. Aguarda por alguma cirurgia? Qual?

10. Qual seria sua mensagem para os portadores dessarSe?



VI — ASPECTOS A CONSIDERAR SOBRE A HISTORIA DE VIDA

PASSADO

PRESENTE

FUTURO

Lembrancas da infancia
(vinculos primarios)

Trabalho e condi¢cBes de trabalho
(dificuldades/preconceitos)

Sonhos

Lembrancas da
adolescéncia (vida
afetiva)

Vinculos construidos e em

construcao

Projeto de vida

Caréncias/dificuldades
antes da Sindrome

Portadora da Sindrome

Projeto de vida p
os filhos

Saude Saude Saude
Vinculos perdidos Novos vinculos
Outras lembrancas Medos/expectativas/relacionamento

em geral

ara



APENDICE 02

ROTEIRO DE ENTREVISTA:
COM A MAE DA PACIENTE

| — IDENTIFICACAO:

1. Qual seu nome completo? Tem apelido? Qual?

2. Data do nascimento/Naturalidade

3. Endereco/Tempo de moradia na atual residéncia

4. Telefone

5. Estado civil:

6. Escolaridade

7. Religido/crenca

8. Profissdo/Ocupacéao

9. Trabalha? Onde? O que faz? Carga horaria? Conireegia Carteira?

10. Estuda? O qué? Onde?

11. Pratica algum esporte? Qual? J4 praticou outrossQu
Il — ASPECTOS ECONOMICOS:

1. Renda familiar

2. Fontes de Recursos

3. Ocupacao/Profissao dos demais moradores

4. Principais despesas: (aluguel, alimentacdo, tratespéazer, educacéao,

saude, outros)



V — SOBRE A SINDROME: STEVENS JOHNSON:
1. Como foi a reestruturacdo em sua vida? Seu dia a di

2. Conte algumas de suas dificuldades para entendecoenpanhar o

tratamento?
3. Vocé foi doadora em alguma das cirurgias de shaZiDo que? Para que?
4. Qual sua maior esperanca?

5. Vocé conversa com médicos ou faz pesquisas paer sabis sobre a

Sindrome?
6. No que vocé mais sente dificuldade para ajudafikiz&®

7. Qual seria sua mensagem para as maes que témdihoessa Sindrome?

VI — ASPECTOS A CONSIDERAR SOBRE A HISTORIA DE VIDA

PASSADO PRESENTE FUTURO
Lembrancas: antes dg Apos a Sindrome: Convivéncia Sonhos
Sindrome
Dificuldades do dia a | Vinculos construidos e em Projeto de vida
dia construcéao
Antes dos filhos Filha Portadora da Sindrome Roajetvida para

os filhos

Saude Saude Saude
Vinculos perdidos Novos vinculos
Preconceitos Preconceitos
Outras lembrancas Medos/expectativas/relacionammento

em geral

Estratégias utilizadas para provel a

familia




APENDICE 03

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO — TECLE

Eu,
fui informada sobre o estudo “Vivendo com a Sindeate Stevens Johnson: impacto

pessoal, familiar e social”.

O objetivo deste estudo € avaliar as condicOesidke de pacientes portadores da
Sindrome de Stevens Johnson que ficaram cegassation Lar das Mocas Cegas,
identificar aspectos do cotidiano no ambiente fiamé social bem como compreender
0 impacto e as expressdes objetivas e subjetivamadiwia da doenca, suas

readaptacdes, suas limitacdes pessoais e limitagdles impostas.

Trata-se de uma pesquisa realizada pela mestraadgs® Moreira Guedes, sob a
orientacdo da Profa. Dra. Rosa Maria Ferreiro Pintmrdenadora do Nucleo de
Estudos e Pesquisas em Educacdo e Saude — NERIEIO hg Mestrado em Saude
Coletiva da Universidade Catdlica de Santos. Odestwnsta de entrevistas gravadas
em audio, com meu relato sobre minha experiénciavida como portadora da

Sindrome de Stevens Johnson.

« Concordo em participar desta pesquisa, irei colmboomo entrevistada em

entrevista realizada no Lar das Mocas Cegas.

¢ Mesmo sabendo que ndo ha risco neste estudo,idist@rgpara nao responder
alguma questdo que me trouxer desconforto e seippgso, a qualquer

momento, interromper minha entrevista.



O acesso as respostas sera reservado a DenyseaviGreades. Em nenhum
relatorio, artigo ou apresentacdo dos resultadgsedquisa sera usada a minha
identificacdo. Os dados obtidos seréo utilizadeseste nesta pesquisa, sendo

gue os resultados tornardo publicos, sejam elesdagis ou néo.

A vantagem em participar deste estudo é que estargribuindo para uma

melhor compreensao da vida de pacientes portaderé&indrome de Stevens
Johnson que ficaram cegas e, com isso, contribair meus depoimentos para
a melhora das politicas publicas direcionadas &soas portadoras dessa

Sindrome.

Tenho o direito de receber informacfes atualizaldasnte qualquer fase desta
pesquisa. No caso de haver davidas quanto a mautti@ipacdo neste estudo,
poderei entrar em contato com a pesquisadora Devigseira Guedes, em sua
residéncia a Rua Bardo de Paranapiacaba, no. 36, @ Encruzilhada,
Santos, ou pelo telefone (13) 8116.2351, ou aindtatar a Profa. Rosa Maria
Ferreiro Pinto, na Rua Carvalho de Mendonca, néd, 42 Andar, sala 403, ou
pelo telefone (13) 3205.5555, ramal 716.

Em caso de davida ainda poderei contatar o CongitEtita em Pesquisa da
Universidade Catodlica de Santos, a Avenida ConseliiNgbias, no. 300, sala
209 ou pelo telefone 3205.5555.

Nao terei nenhum gasto ou ganho financeiro porgiaat da pesquisa.

Minha participacéo é totalmente voluntaria e passioar meu consentimento e

abandonar a pesquisa a qualguer momento.

Acredito ter sido suficientemente informada a réepagas informacgdes, que li
ou que foram lidas e esclarecidas para mim. Ficackaros para mim o0s
propésitos do estudo e os esclarecimentos pernmemegricou claro também

que minha participacéo é isenta de despesas.



« Concordo voluntariamente em participar deste eswidwoderei retirar meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durantenesmo, sem
penalidades, prejuizos ou perda de qualquer bémefjoe eu possa ter

adquirido.

Assinatura da entrevistada

Endereco:

R. G. no.

Data: / /

Declaro que obtive de forma apropriada e volunt@ridConsentimento Livre e
Esclarecido desta pessoa para a participacdo esttdo sendo elaborado em duas

vias.

Assinatura da pesquisadora responsavel.

Data: / /

APROVADOQO - Santos, 08 de marco de 2008.

Processo no. 3272.15.2008



APENDICE 04

AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGEM

Pelo presente instrumento particular :

residente a , data de
nascimento: / / , RG no. ,
CPF no. doravantardeada LICENCIANTE e

Denyse Moreira Guedes residente a Rua Bardo dendpeagaba, 36 — apto. 96 —
Encruzilhada, Santos-SP, RG no. 14.636.302-4, GRF55.128.768-30, doravante

denominada LICENCIADA, tem entre si junto e acestadjue segue:

1. ALICENCIANTE autoriza a LICENCIADA a utilizar suanagem fixada na

obra adiante especificada:

IDENTIFICACAO MATERIAL UTILIZADO

Dissertacdo de Mestrado — Denyse Material fotografico
Moreira Guedes

2. A LICENCIADA, Denyse Moreira Guedes, é aluna do Mado em Saude

Coletiva, da Universidade Catélica de Santos.

3. A presente autorizacdo confere a LICENCIADA o doele usar a imagem da
LICENCIANTE fixada na obra acima discriminada coniastracdo de

dissertacdo de Mestrado.

4. A LICENCIADA néao respondera pelos direitos autordés quem captou sua
imagem, sempre que a fixagcdo desta tenha sidoiabpente feita para os fins

desta autorizagao.



5. A LICENCIANTE recuperara todos os direitos aquiided sobre sua imagem
fixada em obra que néo tiver sido publicada apdsm) ano da data deste
instrumento, mediante simples carta da LICENCIAN@ELICENCIADA

solicitando a devolucédo do suporte fisico corredpate.

6. O presente contrato confere exclusivamente a LICBR®, obrigando-se a
LICENCIANTE a nao autorizar para terceiros a wiitido da imagem deste

contrato, salvo a anuéncia escrita da LICENCIADA.

Santos, de de 20009.

LICENCIANTE:

LICENCIADA:




