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RESUMO

As condigcdes de saude influenciam e sao influenciadas pelas atividades desenvolvidas
pelos sujeitos em seu cotidiano como também pela sua participagdo em diferentes situagdes
da vida real. Abordam-se sujeitos com cegueira congénita e como suas atividades/
participagao podem ser restritas ou potencializadas por fatores ambientais de natureza
fisica, social e/ou atitudinal. O objetivo deste estudo foi descrever e analisar os fatores
ambientais relacionados ao desenvolvimento da participacéo de sujeitos com cegueira
congénita nos ciclos da vida. Realizou-se estudo qualitativo por meio de Historia Oral de
Vida, cujos dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas com seis
participantes e submetidas a técnica de analise de conteudo. A analise resultou em trés
categorias tematicas denominadas fatores relacionados a participagao no contexto familiar,
no contexto comunitario e na escola e trabalho. De uma forma geral, observou-se que os
sujeitos compreendem que ao longo de suas trajetérias apresentavam capacidades que
n&o puderam se reverter em desempenho de atividades e participagao principalmente devido
a barreiras ambientais, na maioria das vezes, atitudinais, nos diferentes contextos. Os
resultados deste estudo apontam para a necessidade de a¢des e pesquisas que abordem
os diferentes fatores que influenciam a participacdo dos sujeitos na vida cotidiana e suas
implicacdes para as percepgdes de saude e qualidade de vida.
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“WE TRY TO SHOW BUT PEOPLE CAN'T SEE”: AN ANALYSIS OF
THE PARTICIPATION OF PEOPLE WITH CONGENITAL
BLINDNESS IN DIFFERENT LIFE CYCLES

ABSTRACT

Health conditions influence and are influenced by the activities developed by individuals in
their daily life as well as by their involvement in different life situations. In relation to activities/
participation of people with congenital blindness, these can be restricted or potentiated by
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environmental factors of physical, social and/or attitudinal nature. This article aims to
describe and analyze the environmental factors related to the development of the participation
of these people with congenital blindness in their life’s cycles. A qualitative study (Oral Life
History) was carried out in which data were collected through semi-structured interviews
with six people, and then submitted to a Technical Content Analysis. The analysis resulted
in three thematic categories named factors related to participation in the family, the
community context and at school and work. It was observed that people understand that
throughout their lives they presented capabilities that could not be reverted in the performance
of the activity and participation mainly due to environmental barriers, in most of the time,
attitudinal, in different contexts. The results of this study indicate the necessity of actions
and researches, which approach the different factors that influence the individual's

participation in daily life and their implications for perceptions of health and life quality.

Keywords: Blindness; Social Participation; Occupational Therapy.

INTRODUCAO

A deficiéncia visual (DV) conceitua-se como uma perda
total (cegueira) ou parcial (visdo subnormal) do sentido
da visdo, podendo ser de origem genética, hereditdria
ou adquirida. Na cegueira total ou amaurose ha completa
perda do sentido da visdo. No entanto, os sujeitos que
possuem apenas percepcao de luz (distin¢do entre claro
e escuro) e projecdo luminosa (identificagio da direcdo
de onde provém a luz) também sdo considerados cegos
totais, uma vez que estes recursos ndo lhes fornecem
quaisquer informac¢des funcionais referentes ao
ambiente (COSTA, 2005).

A cegueira total congénita € aquela que se manifesta
do nascimento até os cinco anos de idade, idade na qual
a maturacio visual se completa, ou seja, em que a
acuidade visual da crianca se iguala a do adulto
(ORMELEZI, 2006; BRASIL, 2007).

As causas de cegueira congénita se referem a
condicdes genéticas (exemplos: distrofias retinianas
hereditarias, atrofia Optica, microftalmia, catarata e
glaucoma congénito, retinoblastoma) ou adquiridas no
periodo intrauterino (rubéola, toxoplasmose,
citomegalovirus, exposicao a toxicos como fumo, dlcool,
drogas, medicamentos ou radiacdo, distirbios
metabdlicos) ou extrauterino (hemorragia intracraniana,
asfixia intraparto, oftalmia neonatal - conjuntivite,

retinopatia da prematuridade) (ZIN et al., 2009).

A cegueira, caracterizada enquanto uma limitagdo de
ordem sensorial no 6rgdo da visdo, leva o individuo a
formar um modo especifico de percepcao e organiza¢do
do mundo, uma vez que a execug¢do das atividades
didrias e a sua organiza¢do em rotinas, assim como a
socializa¢do, dependem das informag¢des que sao

provenientes do meio no qual se insere (COSTA, 2005).

A forma como o cego interage com o mundo, desenvolve
suas atividades didrias e se comunica € diferente e ocorre
conforme sua desenvoltura, uma vez que ele vai buscar,
de forma dinimica, a melhor interpretacio do que lhe é
apresentado (ORMELEZI, 2006; PAGLIUCA, REGIS
e FRANCA, 2008). A cegueira impde limites e exige
adaptacdes e se as informacdes ndo chegam ao cego
através do sentido da visdo é pelos outros sentidos que
ele tem infinitas possibilidades de conhecer o mundo

em que vive (NUNES e LOMONACO, 2008).

Este processo provém de experiéncias de aprendizagem
e nao ocorre de forma automatica, como uma
substituicio de um sentido por outro, ou
supercompensagdo. Ormelezi (2006) expde que as
possibilidades compensatdrias para a pessoa com
cegueira congénita serdo definidas, dentro da dinamica
do funcionamento cerebral, através dos significados e
relacdes estabelecidas no mundo a partir da condig@o
fisica, da resposta social que a cegueira provoca e da
elaboragdo pelo individuo de novas respostas ao

ambiente. Assim, a origem da compensagdo, no caso
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da cegueira, ndo diz respeito a um maior
desenvolvimento do tato ou refinamento da audi¢do, mas
a possibilidade de comunica¢do do individuo e sua

insercdo na experiéncia social.

Nesse sentido, a qualidade de vida e a percepcao de
saide de pessoas com deficiéncias envolvem nao
somente aspectos intrinsecos aos sujeitos, mas também
sdo relacionadas as possibilidades que lhes sdo oferecidas
ou limitadas pelos diferentes contextos sociais nos quais
estes se inserem (BEDELL e DUMAS, 2004). Essas
relacOes sdo na atualidade abordadas pela Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) proposta pela Organizacdo Mundial de Satde
(OMS) para a compreensdo das condi¢cdes de saude e
bem-estar relacionados com a saide (como trabalho,

por exemplo).

A CIF € composta por dominios que sdo descritos com
base na perspectiva do corpo, do individuo e da
sociedade em dois aspectos: (1) Funcionalidade e
Incapacidade, com os componentes ‘Funcgdes e
Estruturas do Corpo’ e ‘Atividades e Participagdo’;
e (2) Fatores Contextuais, compreendendo os
componentes ‘Fatores Ambientais’ e ‘Fatores
Pessoais’, que se inter-relacionam no estabelecimento
de condi¢des de saide e bem-estar permitindo o
desenvolvimento de raciocinio sobre os aspectos
positivos e negativos de satide e estados relacionados a

saide de determinada pessoa (OMS/OPAS, 2003).

A CIF traz uma estrutura de andlise que permite
compreender qual o impacto que uma doenca ou
incapacidade tem no cotidiano da pessoa, entendendo
que este ndo ¢é determinado somente pelas
caracteristicas destas condi¢des (doenca e
incapacidade) ou dos préprios sujeitos, mas sim pela
inter-relacdo destas com fatores ambientais e fatores
pessoais (FARIAS e BUCHALLA, 2005). Nesse
sentido, a CIF pontua que as condi¢des de saide e os

estados relacionados a sadde influenciam e sido
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influenciados pelas atividades desenvolvidas pelos
sujeitos no seu cotidiano e pela participacdo deles nos
diferentes contextos ambiental e pessoal em que ele,

sujeito, se articula.

A participacdo é entendida na CIF como sendo o
envolvimento dos sujeitos em situacdes da vida real
como, por exemplo, na vida doméstica, no trabalho, na
escola e na comunidade, e pode ser restrita ou
potencializada por fatores ambientais (fisico, social e
atitudinal) que administram suas vidas (OPAS/OMS,
2003).

Considerando esses aspectos, neste trabalho objetiva-
se descrever e analisar os fatores ambientais
relacionados ao desenvolvimento da participacdo de
sujeitos com cegueira congénita nos ciclos da vida

(infancia, adolescéncia e fase adulta).
PERCURSO METODOLOGICO

Neste estudo, de natureza qualitativa, foi utilizada a
Historia Oral de Vida, compreendida como uma narrativa
do conjunto da experiéncia de vida de uma pessoa
(MEIHY, 2002). A pesquisa foi realizada no periodo de
fevereiro a maio de 2010, em uma institui¢ao filantrépica
direcionada para o atendimento de pessoas com DV,
situada em uma cidade de médio porte do interior de
Minas Gerais. Foram convidados a participar do estudo
individuos adultos, com idade acima de 18 anos, de ambos
os sexos, com diagndstico de cegueira congénita. Para
a definicdo do nimero de sujeitos participantes foi
utilizado o critério da saturag@o tedrica. De acordo com
Minayo e Gomes (2008) e Flick (2009), em pesquisas
qualitativas existem diferentes possibilidades para
defini¢do do nimero de sujeitos participantes, sendo a
saturacdo tedrica compreendida como o processo de
inclusdo progressiva deles no processo de coleta de
dados, que é interrompido no momento em que os dados
apresentam certa regularidade/repeti¢do e nao se
encontram informagdes adicionais que possam contribuir

para o desenvolvimento de categorias.
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Pessoas com cegueira congénita nos diferentes ciclos da vida.

Os dados foram coletados através de entrevistas
semiestruturadas, nas quais foi utilizado um roteiro que
abordava questdes relacionadas a como foi a
participacdo dos sujeitos em diferentes contextos na
infancia, adolescéncia e vida adulta. Nesse sentido, os
sujeitos eram estimulados a falar como era a sua rotina,
quais espagos/contextos frequentavam; como era a sua
participagdo, com quem e como se relacionava nesses
espacos, além de refletirem sobre os fatores que
dificultaram ou facilitaram a sua participacdo nas
diferentes etapas da vida. E importante destacar que a
participa¢do no estudo foi condicionada a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi
lido pela pesquisadora, mas também disponibilizado em
Braille.

As entrevistas foram gravadas em meio digital,
transcritas e submetidas a uma adaptacdo da Técnica
de Analise de Conteido na Modalidade Tematica

proposta por Gomes et al (2005) e Gomes (2008).

Tabela 01: Caracterizacio dos

Inicialmente foi realizada a leitura compreensiva do
conjunto das entrevistas que possibilitou uma visao geral
do conjunto e a elaboragdo das formas de classificacio
que seriam utilizadas. As ideias centrais contidas nas
entrevistas foram classificadas e agrupadas em nucleos
de sentido. Em seguida, os nicleos de sentido foram
agrupados em categorias temadticas que articularam os
dados empiricos com o referencial tedrico utilizado e
refletiram a participa¢do dos sujeitos nos contextos
familiares, comunitdrio e escolar/trabalho ao longo de

suas trajetorias.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de

Etica da UFTM de acordo com o protocolo n° 1421.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo 06 sujeitos, sendo 02 homens
e 04 mulheres, com idade entre 20 e 69, sendo a média
de 44,5 anos. A principal causa identificada para a

cegueira foi a atrofia do nervo 6ptico (Tabela 01).

Sujeitos Participantes da Pesquisa:

Entrevistados Idade Sexo Causa da cegueira
Entrevistado 01 69 anos F Atrofia do nervo optico
Entrevistado 02 23 anos M Atrofia do nervo optico
Entrevistado 03 27 anos F Atrofia do nervo optico
Entrevistado 04 20 anos M Glaucoma congénito
Entrevistado 05 31 anos F Desconhece a causa da cegueira.
Entrevistado 06 32 anos F Atrofia do nervo optico €

glaucoma congénito

Um primeiro aspecto que é importante destacar refere-
se a caracterizacdo dos sujeitos participantes da pesquisa
no que se refere a faixa etaria, uma vez que a diferenga
entre a idade minima e a maxima dos sujeitos reflete
experiéncias de vida diversas. No entanto, ao se analisar
a historia de vida dos sujeitos, com foco na sua
participag@o em diferentes contextos, foram observadas
semelhangas nos discursos, independentemente da idade
do entrevistado. Por outro lado, € importante destacar,

uma maior reflexividade da participante de 69 anos a

respeito de sua trajetéria de vida, sendo esta
caracteristica apontada por Berger (2003) como tipica

nesta fase da vida.

Na primeira categoria de analise, denominada “Fatores
Relacionados a Participagdo no Contexto Familiar”
foram abordados os aspectos relacionados a
participagdo dos sujeitos na familia, compreendida de
forma ampliada, com a inclusdo de tios, primos e outras

figuras significativas. De forma geral, os entrevistados
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apontaram o impacto dos fatores atitudinais da familia
como principal fator limitante da participagdo. As
relacdes familiares sdo de extrema importancia na vida
de um individuo uma vez que a familia constitui o
primeiro grupo social do qual a crianga participa
caracterizando-se como lécus do desenvolvimento

(BAZON e MASINI, 2008; FERREIRA, 2008).

O preconceito foi citado como oriundo e presente no
ambito familiar tanto na infancia como na fase adulta:
“(...) ndo adianta querer cobrar da sociedade,
porque o preconceito nasce em casa, né, ndo é ld

fora nao” (E2).

O preconceito se manifesta na familia pelas falas que
atribuem aos sujeitos condicdes de inferioridade para a
realizacdo de atividades e de dependéncia por toda a
vida, conforme explicito no trecho: “(...) eu me lembro
até que um dia minha avé falou: ‘coitadinha, ela
ndo é igual as outras criangas, ela ndo pega o

9

doce’” (E1). Vieira (2006) aponta que os cegos sido
conscientes de que sdo percebidos como seres intteis,
incompetentes, inativos, incapazes de produzir e isolados
da sociedade, e sentem- se mal porque percebem que
quem os considera desse modo sdo, primeiramente,

pessoas préximas, como pais, irmaos, professores etc.

Especificamente em relagdo a familia este preconceito
pode se relacionar a dificuldade da familia de lidar com
a ocorréncia da deficiéncia. Estudos apontam que a
inser¢do de uma crianca com defici€ncia no seio familiar
abala o ambiente e a estrutura emocional bem como hé
o despertar de sentimentos ambivalentes com relacdo a
este novo integrante, pois a0 mesmo tempo em que a
familia o ama ela também o rejeita em decorréncia da

sua deficiéncia (BAZON e MASINI, 2008).

Corroborando esta ambivaléncia, os entrevistados
apontam atitudes de superprote¢do dos familiares, mais
intensas durante a infincia, mas também presentes nos

demais ciclos da vida, como sendo um fator limitante
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para as atividades que tinham vontade de praticar
sozinhos e para a criacdo de vinculos exteriores ao
contexto familiar, fato identificado também nos estudos
de Costa (2005). Esta superprote¢do ¢ compreendida
como uma forma de cuidado, mas também como uma
atitude exacerbada que dificulta o processo de
constru¢do da autonomia e independéncia: “(...) ndo
sei por quais motivos a familia acaba
superprotegendo muito, dando de tudo, ndo
permitindo a gente arrumar uma cama sozinho, ndo
permitindo a gente sair sozinho (...) eles acham que
tdo protegendo, mas eles ndo estdo protegendo estdo

estragando” (E3).

Essas limitagdes também se relacionam ao
estabelecimento de vinculos exteriores ao ambiente
familiar, sendo a convivéncia na infancia principalmente
com videntes e pessoas mais velhas da familia.
Schneekloth (1989) citado por Ferreira (2008) comparou
o tempo que criancas com DV e videntes gastavam em
interacdes sociais, concluindo que as criangas cegas
interagiam bem mais com adultos, enquanto que as
criancas videntes interagiam mais com pares da sua

idade.

Os entrevistados também apontaram a falta de dialogo
com seus cuidadores, o que dificultava a convivéncia.
Os sujeitos relataram que queriam compreender as
transformacdes que se passavam ao longo de seu
desenvolvimento, principalmente na adolescéncia, e
determinadas atitudes que os familiares tinham com eles,
mas ndo obtinham essas respostas, conforme
exemplifica E6: (...) o didlogo com eles sdo mais
complicados (...) Ah eu ndo queria ir pra um lugar
com pai e mde na minha cola, com irmdo, sobrinho
na minha cola ndo, caramba... ah... e era tudo isso

que acontecia, ai eu ficava sempre estressada.

De acordo com Bazon e Masini (2008) a familia pode
ndo conversar de forma espontinea com seus filhos

cegos, seja a respeito de algum acontecimento ou até
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Pessoas com cegueira congénita nos diferentes ciclos da vida.

mesmo sobre a deficiéncia visual. Esse didlogo ¢
apontado pelos autores como muito importante para o
desenvolvimento do individuo com cegueira, pois permite
que ele fale de seus sentimentos e sensagdes sobre sua

deficiéncia e acontecimentos familiares.

Ao refletirem sobre as relagdes estabelecidas com os
cuidadores, principalmente com os pais, os entrevistados
mostraram compreender a familia como seu principal
suporte social, no entanto, este mesmo contexto aparece
como fonte de muitas restrigdes para a sua participacao,
uma vez que consideraram que deveriam ter sido vistos
mais como seres humanos portadores de desejos e ndo
de deficiéncias: “Entdo eu acho que os pais tém que
saber que antes da gente ser filho, a gente é ser
humano que a gente tem que ser respeitado como

ser humano” (E6).

Por outro lado, os entrevistados também apontaram a
importancia dos irmaos para o seu desenvolvimento na
infancia: “brincava de pique-esconde... meu irmdo
me ajudava né, ai ele comecou a entender que eu

ndo enxergava, ai ele me ajudava” (E2).

Nesse sentido, o brincar é apontado como principal
potencializador da participagido nesse periodo, apesar
das restri¢des ao tipo de brincadeira em decorréncia da
deficiéncia: “eu brincava normalmente, eu tinha as
minhas coleguinhas, a gente brincava de casinha,
(...) quando, era brinquedo de correr eu pegava na

mdo de uma coleguinha e corria” (E1).

Como afirma Costa (2005) a crianga cega necessita de
estimulagdo que pode ser proveniente tanto das
interacdes com adultos como com pares da mesma
idade.

brincadeiras para a crianga com DV isso pode diminuir

Se houver a restricio no engajamento em

significativamente a probabilidade de elas seguirem o

mesmo ritmo de desenvolvimento que a crianga vidente.

Ao analisarem as suas relagdes com a familia na fase

adulta, os entrevistados apontaram o ganho de

independéncia/autonomia € uma maior maturidade
relacionados diretamente ao envolvimento deles em
outros contextos, principalmente no trabalho, conforme
serd discutido posteriormente: “(...) pra ld, ninguém...
entendeu?! Pode até te aconselhar e tudo, mas

interferir te impedir, nao” (E6).

A influéncia da familia no cotidiano dos sujeitos foi
percebida também quando se analisa a participacdo na
comunidade, na escola e no trabalho, como se vera nas

proximas categorias.

Na segunda categoria de andlise, “Fatores

Relacionados a Participagdo no Contexto
Comunitdrio”, o despreparo da sociedade em lidar com
o cego foi apontado como um fator que restringe a
participacdo, uma vez que pode gerar situacdes
constrangedoras. Os entrevistados exemplificaram essa
dificuldade referindo-se ao despreparo dos videntes na
aproximagao e na manuteng@o do contato com a pessoa
cega, muitas vezes sustentadas por pré-concepgdes
sobre a DV: “eu acho que me causava frustragdo...
quando eu ia pegar nas mdos das pessoas, quando

eu estava falando a pessoa sai... se vocé sair em

siléncio ele continua falando, vocé entende?” (E1).

Farias e Servo (2005) apontam que as dificuldades
sociais apresentadas pelas pessoas com cegueira sdo
devidas, mais do que pela falta de visdo, principalmente
as reacdes inapropriadas da sociedade para com elas,

reacoes estas nutridas ou nio por preconceitos.

Nesse sentido, Vieira (2006) afirma que as pessoas nao
foram ensinadas a tratar os deficientes como iguais, ora
os tratam com admirag@o, carinho, ora com rejeicao e
pena, como se eles fossem dignos somente de piedade,
conforme aponta E6: “... alguns te recebem bem,
normal. Outros jd conversam com vocé, mas vocé

sabe que ndo gosta da gente, ndo sei se é por medo

ou se é porque ndo gosta mesmo’.

As expectativas bem como as caracteristicas
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construidas na relagdo da comunidade com o cego
muitas vezes sdo ocasionadas por uma discrepancia
entre o real e o imagindrio, e podem ter como produto
um estigma que reflete o desconhecimento da sociedade
quanto ao potencial de participacdo do deficiente visual,
que geralmente ndo é observado e nem reconhecido, o
que vem intensificar a exclusdo (FARIAS e SERVO,
2005; VIEIRA, 20006).

Essas situacoes de exclusdo social estdo relacionadas
as formas como as pessoas com deficiéncias foram
tratadas ao longo da histéria. Foram marcadas pela
segregacdo e pela privacdo de participagdo em
comunidade durante séculos, assim como limitadas em
se envolverem com tarefas cotidianas, o que resultou,
segundo Farias e Servo (2005), em concepgdes
equivocadas e estereotipadas que associavam o
diagnéstico clinico de cegueira a uma doenga social. As
situacdes de exclusdo social foram marcadas por
consideracoes referentes a deficiéncia, limitacdo de
atividade, restri¢@o de participa¢do e incapacidade. Essas
concepcdes sdo percebidas por E2 como fatores
importantes que ainda t€m repercussdes no cotidiano
dos sujeitos com DV: “A gente tenta, né, mas parece
que a pessoa ndo acorda, né. A gente tenta mostrar
que ndo é daquele jeito, (...). A gente tenta mostrar
e num...e 0 povo... parece que a pessoa é mais cega

do que a gente, parece que ndo vé.

No entanto, na perspectiva dos entrevistados essa
discriminacd@o/ preconceito é tido como algo que
melhorou ao longo do tempo na relagido da sociedade
com o deficiente, como relata E1: “Meio dificil, né. Se
bem que hoje o preconceito das pessoas diminuiram
muito, se for pra gente vé igual de antigamente, até
que hoje melhorou, acho que melhorou uns 70%,

acho que ainda tem que melhorar mais”.

Os entrevistados apontaram sugestdes para a
superacdo dessas situacdes, que se relacionam tanto

a processos de mudanca na sociedade (“ensinar a
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sociedade a lidar com o deficiente”) como quanto ao
préprio sujeito com deficiéncia (“aceitagcdo da propria
deficiéncia” e “viver junto da sociedade”). E
interessante enfatizar que os sujeitos nio atribuem
somente a sociedade as dificuldades nas interagdes
sociais entre eles e os videntes (fatores ambientais,
sociais e atitudinais), mas também a eles proprios, pois
reconhecem que devem ter uma postura ativa nesse
processo (fatores pessoais). O relato de E3 confirma
isso: “Minha estratégia sempre é muita direta com
as pessoas, bom se eu chego num lugar onde eu
ndo conheco, eu pergunto, procuro me informar.
Olha estou indo no lugar certo? Vocé me leva em

tal lugar?”

Nesse sentido, os sujeitos destacaram que a aquisi¢ao
da autonomia e independéncia para ir e vir, adquiridas
com treinamento especifico e adequado as suas
dificuldades,

possibilidades de participagdo na comunidade, uma

ampliou sobremaneira as suas

vez que comecaram a frequentar espagos alternativos
ao familiar como barzinhos, casa de colegas, festas,

shows, passeios pela cidade, bancos e outros servicos.

Por outro lado, os sujeitos também destacaram as
dificuldades para se locomover e buscar informagdes
nas cidades, principalmente pelas condi¢des de
acessibilidade. A questdo da acessibilidade é ampla e
vem sendo garantida pelo Governo Federal como parte
da politica de mobilidade das cidades que deve
promover inclusdo social e equiparacdo de
oportunidades de todos que a compdem (BRASIL,

2004).

Para que os cegos consigam ter essa participagio ativa
na comunidade ha catalisadores, citados pela maioria
dos entrevistados como recursos/equipamentos que
podem contribuir positivamente (como facilitadores)
para a sua participagdo na comunidade bem como para

a convivéncia com os videntes.

Brumer, Pavei e Mocelin (2004) colocam que entre as
acdes que ampliam a acessibilidade e potencializam a

participag@o de pessoas com DV estdo a identificagdo
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de nome de logradouros puiblicos em placas rebaixadas
em braille, bem como nos elevadores de edificios de
uso publico; implantacdo de sinal sonoro nos seméforos;
adaptacdo de transportes coletivos; aplicagdo de normas
contra a construgcdo de barreiras arquitetdnicas e uso
de recursos tecnoldgicos, como, por exemplo, de

softwares computacionais.

Outro meio que, segundo os entrevistados, pode
contribuir para estreitar e potencializar essa aproximacao
entre videntes e cegos ¢ a midia, tida como o meio de
transmissdo, para a populacdo, da informagdo sobre as
pessoas com deficiéncia e capaz de sensibilizar a
sociedade ao mostrar as potencialidades dos cegos.
Como relatou E1 “A televisdo ajudou muito, porque
a televisdo mostra a condicdo dos cegos... Veja vocé
que eu estava com 14 anos e ndo conhecia o braille,
hoje todo mundo conhece o braille, isso é muito

importante, vocé td entendendo?!”

Outro aspecto destacado pelos entrevistados refere-se
as relacdes estabelecidas com amigos e parceiros
afetivos. Os sujeitos trazem as dificuldades impostas
(proibi¢do de namoros e casamentos, de sair com amigos)
pelas familias para o estabelecimento dessas relagdes,
compreendendo essa interferéncia como um cuidado,
mas com em seu

repercussdes negativas

desenvolvimento, pois impediriam o seu
“amadurecimento”. Segundo El “(...) ela quase que
achava que o casamento pra mim era incestuoso,
ela falava em enxoval pra meninas e tudo, pra mim
nunca, porque eu ndo era pra casamento,

entendeu?”

Quanto as amizades, principalmente na adolescéncia,
parte dos entrevistados pontuou que o relacionamento
com colegas se transformou na passagem de um ciclo
da vida para o outro (infancia, adolescéncia e vida
adulta), pois com o passar do tempo nao conseguiam

frequentar os mesmos lugares que os amigos em

decorréncia da proibi¢do da familia, uma influéncia

interna do contexto ambiental no refor¢o & incapacidade.

Segundo Vieira (2006), na adolescéncia tudo se
transforma, modifica-se o corpo, a conversa, as relacdes,
0s interesses, oS amigos, as palavras, as opg¢des
estéticas... E uma fase que, embora passageira, implica
ter que decidir coisas novas. No caso da pessoa com
cegueira, ela também passa pelas mesmas mudangas,
entretanto, deve ser orientada de forma a tomar
conhecimentos do que estd acontecendo ao seu redor,
“a fim de obter a confianca necessaria para poder
enfrentar as realidades que surgem, dentro de um
sentimento de que ¢ reconhecida e aceita como pessoa,
pelo seu préprio direito” (LOWENFELD, 1974 apud
VIEIRA, 2006, p. 98).

Na terceira categoria de andlise, denominada “Fatores
Relacionados a Participagdo na Escola e
Trabalho”, foram abordadas as trajetdrias escolares e

de trabalho dos sujeitos entrevistados.

Um fato marcante na trajetéria de vida dos sujeitos e
que teve impacto no desenvolvimento da participag¢do
nos diferentes contextos durante os ciclos da vida foi a

entrada na escola.

Os participantes deste estudo iniciaram a trajetoria em
escolas especializadas para DV e posteriormente
passaram a frequentar a escola de ensino regular.
Segundo eles a participacdo na escola foi catalisadora
da conquista da independéncia e se caracterizou como
um ambiente novo que proporcionou o conhecimento,
aprendizagem e desenvolvimento do senso critico, sendo
facilitadora na realizagdo dos objetivos pessoais e
perspectiva de futuro. Outro aspecto apontado em
relac@o a escola foi a oportunidade de ter contato com
pessoas cegas e poder refletir sobre a deficiéncia para
melhor compreendé-la, como relatou E6: “(...) ndo era
isso que eu queria pra minha vida, ndo era fica

dependente da minha familia (...), sem um objetivo,
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sem nada... eu queria é... estudar (...) a gente
amadurece muito, porque, apesar de todos ter a

mesma deficiéncia, mas cada um com sua historia.

De acordo com Vieira (2006) os cegos na convivéncia
com seus pares descobrem como resolver determinados
problemas e sabendo que todos os seus colegas tém a
mesma deficiéncia, as mesmas dificuldades, concluem

nao existir diferengas, privilégios ou preconceitos.

No entanto, Ferreira (2008) reporta a importancia de
criangas cegas serem incluidas no ensino regular com
acompanhamento em salas de recursos, centros e
associagOes conforme preconiza a Declaracdo de
Salamanca, o Estatuto da Crianca e do Adolescente e,
recentemente, o Decreto n® 6.571/2008 (BRASIL, 2008).
Essa insercao pode trazer beneficios para elas, tanto na
drea académica como social, pois a entrada na escola
amplia para as criancas cegas, a variabilidade de
modelos e demandas para aquisi¢do das habilidades
sociais e, também, as oportunidades para aplicar e

aperfeigoar o proprio repertorio social.

Nesse sentido, os entrevistados consideram que a escola
possibilitou a construgdo de amizades bem como
amadurecimento como pessoa: “Af eu jd fui pra escola
adolescente, ai foi ld que eu conseguia ter mais,

mais amizade” (E5).

Essa possibilidade de aprendizado mutuo foi um dos
aspectos que a maioria dos entrevistados destacou como
sendo o que os impulsionou para alcangar a
independéncia. De acordo com Vieira (2006) a educagao
no sentido amplo € um dos eixos da inclusdo social para
os Deficientes Visuais (DVs), pois proporciona
possibilidades de uma vida com qualidade e
oportunidades mais efetivas para concorrer no
trabalho (BRUMER, PAVEI e
MOCELIN, 2004).

mercado de

No entanto, a inser¢do na escola, muitas vezes, foi

acompanhada pela descrenga da familia e dificuldades
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dos profissionais das escolas regulares em lidar com o
DV. Os entrevistados ressaltaram que a familia ndo
acreditava no potencial deles para estudar e desenvolver,
e dificultava o seu ingresso e permanéncia na escola,
relacionando isso aos aspectos ja discutidos referentes
as pré-concepgdes sobre a DV e as formas de cuidados
adotadas. Por outro lado, Vieira (2006) alerta para o
fato de que muitas vezes esse atraso no acesso a escola
pode estar relacionado ao processo de aceitagdo da DV
pelos familiares que gastam parte do tempo com

tratamentos na tentativa de fazer a crianga enxergar.

Especificamente em relagdo aos profissionais, 0s sujeitos
identificam o preconceito e o despreparo técnico para
lidar com o cego como os maiores fatores que
influenciam na qualidade do ensino das pessoas com
deficiéncia: “E mais foi nas matérias, né, porque
geometria, puro desenho, matemdtica também (...)
os professores ndo entendia,... perguntava se eu
tinha nogdo de desenho, ndo nunca enxerguei, como
que a gente vai ter no¢do daquilo que a gente nunca

viu. Os professores ndo gostava, ficava bravo™ (E2).

Quanto ao despreparo dos profissionais, Brumer, Pavei
e Mocelin (2004) destacam alguns problemas que
interferem na pratica, como a insuficiéncia de
profissionais qualificados no atendimento de DV; a
existéncia de poucas classes com os recursos didaticos
necessarios ao atendimento de pessoas com deficiéncia;
a producdo de material em Braille insuficiente para a
demanda e falta de escolas preparadas para o

atendimento educacional especializado na rede publica.

Para os entrevistados a frequéncia na escola esta
diretamente relacionada a entrada no mundo do trabalho
que tem repercussdes importantes na percepgdo de
qualidade de vida e saide. Lancman (2007) pontua
que o trabalho assume um papel central na constitui¢do
da identidade individual e possui implicagao direta nas
diversas formas de inser¢ao social dos individuos, logo,

pode ser visto como fundamental na constitui¢ao de
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redes de relacOes sociais e de trocas afetivas e

econdmicas, base da vida cotidiana das pessoas.

O trabalho foi compreendido pelos sujeitos como uma
ocupa¢do que permitia o desenvolvimento de
potencialidades, conhecimentos de lugares novos e novas
possibilidades de estudo. Além disso, se configurava
como uma possibilidade de desconstrug¢do dos
preconceitos, uma vez que 0S sujeitos passaram a ser
reconhecidos pelas suas habilidades e dominios no
desenvolvimento das atividades profissionais. Segundo
E4, “(...) é, o pessoal tem alguns que ficam meio
com receio porque as vezes nunca viu, é uma coisa
diferente pra eles, né. Porque as vezes eles ficam se

perguntando: nossa mais como ele consegue.”

O cego deve estar preparado para essas reacdes €
dividas da sociedade, pois, conforme discutido
anteriormente, ha falta de informacao sobre as
possibilidades e capacidades das pessoas com DV.
Quanto a insercdo profissional, estudos apontam que a
dificuldade é enfrentada por uma parcela significativa
de brasileiros, e que se intensifica quando envolve o
deficiente visual, pois a maioria dos empregadores esta
fundamentada na crenca de que deficiéncia afeta todas
as fungdes do individuo e desconhece as diversas
atividades possiveis de serem realizadas pelos cegos
(VIEIRA, 20006).

Os entrevistados reportaram que a familia € participativa
do processo de trabalho, mas ndo a detentora de
decisdes quanto a sua escolha ou da carreira que devem
seguir, sendo observados maior autonomia e apoio

quando comparados aos outros aspectos ja analisados.

A participacdo na escola e no trabalho trouxe para os
sujeitos participantes da pesquisa a ampliacdo da
independéncia e da autonomia, uma vez que as atividades
e relacdes estabelecidas nesses contextos se
configuraram como um aprendizado essencial para que

eles reconhecessem a capacidade para fazer o que

desejavam, desenvolver estratégias para alcancar os
objetivos, bem como nutrir perspectivas para o futuro:
“Hoje eu vivo, hoje eu ndo vegeto, entendeu?! Hoje
eu vou aonde eu quero, fico com quem eu quero, do
jeito que eu quero, pode ser errado pra muito, mas
ta certo pra mim é isso que eu quero pra mim, ndo

me arrependo, sou independente” (E4).

Compreende-se que a escola e o trabalho podem ser
contextos promotores do empoderamento das pessoas
com DV, potencializando a sua participagdo em todas
as dimensodes da vida. O empoderamento se relaciona
ao aumento do poder, da autonomia pessoal e coletiva
de individuos e grupos sociais nas relacdes interpessoais
e institucionais, principalmente daqueles submetidos a
relacdes de opressio, discrimina¢do e dominacio social

(WENDHAUSEN, BARBOSA e BORBA, 2006).
CONSIDERACOES FINAIS

Inicialmente € importante pontuar que os resultados e
discussdes aqui apresentados ndo podem ser
generalizados para a populagdo de pessoas com
deficiéncia visual como um todo, em virtude das
especificidades individuais, culturais e sociais. No
entanto, o presente estudo trouxe subsidios para que os
profissionais de sadde e educagdo possam refletir sobre
os aspectos que potencialmente podem se reverter em
melhores ou piores condi¢gdes de vida e satide no

cotidiano de sujeitos com cegueira congénita.

Nesse sentido, este estudo descreveu e analisou fatores
ambientais relacionados ao desenvolvimento da
participacdo de sujeitos com cegueira congénita nos
ciclos da vida (infancia, adolescéncia e fase adulta), nos
contextos da familia, comunidade, escola e trabalho,
refletidos nas trés categorias temadticas apresentadas

anteriormente.

No que se refere aos fatores relacionados a
participa¢do no contexto familiar, foi possivel

perceber que os individuos compreendem a familia
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como principal fonte de suporte social a0 mesmo tempo
em que também a veem como o principal promotor
de limitacOes da participacdo. Os resultados
apontaram para a necessidade do desenvolvimento de
acoes direcionadas para o fortalecimento e
potencializacdo das redes de suporte social da pessoa
com DV. Essas intervengdes devem perpassar pela
escuta e acolhimento das demandas e necessidades
das familias, pela capacitacdo delas para a promog¢do
do desenvolvimento dos sujeitos com DV, assim como

pela desconstru¢do de preconceitos historicamente

constituidos em nossa sociedade.

Além da familia, foi possivel perceber a necessidade
de enfrentamento de fatores ambientais limitantes da
participag¢do na comunidade, escola e trabalho
relacionados principalmente as barreiras fisicas e
atitudinais. Nesse sentido, faz-se necessario desenvolver
acdes de promocdo da inclusido e equiparacdo de
oportunidades direcionadas para a desconstru¢cdo das
pré-concepcdes, assim como a promocdo da
acessibilidade e a capacitagio dos profissionais que lidam
com esta populacdo de forma a oportunizar ao sujeito
com DV a expressdo de toda a sua capacidade para o
desempenho/execucdo de atividades e participacio nas
situagdes reais de vida. Além disso, conforme apontado
pelos participantes do estudo, sdo necessarias estratégias
que potencializem as habilidades e capacidades das
pessoas com DV para a participacdo, de forma que
eles sejam ativos na construcido de suas histérias de
vida. Essas estratégias podem incluir tanto o
desenvolvimento de habilidades, treinamento e
capacitacdo para a vida independente como acdes
promotoras de resili€ncia, compreendida como a

capacidade de superacdo de adversidades.

De forma geral foi possivel perceber que os sujeitos
compreendem que ao longo de suas trajetdrias
apresentavam capacidades que nao puderam se reverter

em desempenho de atividades e participagdo, em
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decorréncia da presenga de fatores ambientais limitantes,
principalmente de natureza atitudinais. Considerando
este aspecto, o presente estudo corrobora a importancia
de estudos e pesquisas que analisem as condicdes de
saide e bem-estar de uma forma ampliada, como
proposto pela Organizagdo Mundial de Satide na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satide (CIF), uma vez que foi percebido
que o impacto cotidiano de uma limitacao/restri¢do ou
de uma perda de integridade em uma estrutura ou 6rgao
do corpo ndo se d4 somente em decorréncia de sinais,
sintomas ou caracteristicas, mas se relaciona
diretamente com as estratégias adotadas pelos sujeitos
que a vivenciam, bem como com a forma com que a
sociedade, em seus diferentes niveis, lida com a

diversidade.
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