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RESUMO

A deficiéncia visual é entendida como a perda Vigua ndo pode ser corrigida com lentes.
Sua deteccédo precoce, preferencialmente na infamoike prevenir as complicacbes severas
como o0 atraso no desenvolvimento neuropsicomo®rirgeracdes sociais. No entanto, um
campo onde os estudos se revelam incipientes,ipain@ente na compreensao das efetivas
necessidades e desafios enfrentados pelas pessmadeficiéncia visual, em especial os
adolescentes, visto estarem num periodo acentuadmutlancas fisicas, psicolégicas e
sociais foram os sinalizadores para a construcéte agestudo. Portanto, 0 mesmo teve por
objeto de investigacdo o conhecimento das expesi€wivenciadas pelos adolescentes com
deficiéncia visual, partindo-se do pressuposto de gste pode enfrentar situacbes de
dificuldades, ndo sO6 por sua condicdo, mas també&a pisdo social construida
historicamente, de que pessoas com deficiénciadesdominadas invalidas, incapacitadas,
defeituosas, excepcionais, seres limitados e intziogp Teve-se como objetivo do estudo:
Analisar o significado da deficiéncia visual para adolescentes de uma instituicdo
especializada de Salvador — Bahia. Trata-se de pgsguisa qualitativa, descritiva com
aporte metodologico a Histoéria Oral e como refednedrico para a discussao dos dados
empiricos, o Estatuto da Crianca e do AdolesceB@Af; os direitos das pessoas com
deficiéncia, explicitados na legislagcéo brasileiiaternacional e nos pressupostos tedricos de
identidade de Erick Erikson (1987). Os sujeitosfiorl6 adolescentes na faixa etaria de 12 a
18 anos, cujos dados foram coletados por meio ttewvsta semi-estruturada e analisados
segundo a analise tematica de Bardin (2007). Detergiram quatro categorias: Ser
adolescente com deficiéncia visual; O adolescemseespacos de socializagdo; O adolescente
e 0 uso da bengala e o Adolescente e seus prpj@ta futuro. Os resultados demonstraram
os enfrentamentos dos adolescentes com deficiémisaal pela superprotecdo dos
pais/responsaveis; isolamento, descriminacao, Iléndg@ em varias instancias da sociedade,
além das dificuldades de aprendizado e de locoma@s®im como situagdes inadequadas e
precarias na assisténcia a saude, na inclusdoaeseaocial, se contrapondo em termos
conceituais, politicos e ideolégicos das questdasisarelativas as pessoas com deficiéncia
visual. As consideracfes finais concordam que &rerd@gem tem relevante papel na
prevencao e deteccdo de problemas oculares, nalestmento do tracoma, na neonatologia,
na triagem de alteracdes oculares; nas diversasm$ode atencdo, no trabalho com o corpo
das pessoas com deficiéncia visual, na orientag@&radnselhamento genético e orientacéo as
familias, e sugerem que, na formacdo dos enfergmeil@em ser incorporados os estudos
sobre inclusdo e cuidados com os deficientes \@s@@sim como a criagao de grupos de
pesquisa nas Faculdades de Enfermagem, possibditgjne a pesquisa e a extenséo
desenvolvam novos olhares sobre esta problematica.

Palavras-chave:Deficiéncia visual, Adolescéncia, Enfermagem.
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ABSTRACT

The visual deficiency is understood as the visass that cannot be corrected with lenses. Its
precocious detention, preferential in infancy, gaevent the severe complications as the
delay in the neuropsycomothor development and twgalsinteractions. However, a field
where the studies if disclose incipient, mainlghe understanding of the effective necessities
and challenges faced for the people with visualkc@afcy, in special the adolescents, visa to
be in an accented period of physical, psychologca social changes had been the beepers
for the construction of this study. Therefore, th@me she had for inquiry object the
knowledge of the experiences lived deeply for thimlescents with visual deficiency,
breaking itself of the estimated one of that tlaa €ace situations of difficulties, not only for
its condition, but also for the constructed soaciaion historically, of that people with
deficiency are called invalid, incapacitated, defe; bonanza, limited and incomplete
beings. It was had as objective of the study: Talyae the meaning of the visual deficiency
for the adolescents of a specialized institutiosalvador - Bahia. One is about a qualitative,
descriptive research with arrives in port methodgld/erbal History and as reference
theoretician for the quarrel of the empirical dake Statute of the Child and Kids (ECA); the
rights of the people with deficiency, in the Braail and international legislation and the
estimated theoreticians of identity of Erick Eriks§1987). The citizens had been 16
adolescents in the age band of 12 the 18 yearssemjiven they had been collected by means
of half-structuralized interview and analyzed aduog to thematic analysis of Bardin (2007).
Of it four categories had emerged: To be adolesaghtvisual deficiency; the adolescent in
the socialization spaces; the adolescent and teeouthe cane and the Adolescent and its
projects for the future. The results had demoredrdhe confrontations of the adolescents
with visual deficiency for the superprotection dfiet responsible parents/; isolation,
discrimination, and violence in some instanceshef $ociety, beyond the locomotion and
learning difficulties; as well as inadequate andcprious situations in the assistance the
health, in the pertaining to school and social usmn, if opposing in conceptual terms,
ideological politicians and of relative the curreqtiestions to the people with visual
deficiency. Analysis the nursing in the preventaord detention of ocular problems, in the of
trachoma, the neonatology, the selection of ocalgerations; in the multiples forms of
attention, the work with the body of the peoplehmitsual deficiency, in the orientation of the
genetic and orientation to the families. It quassito the formation of the nurses, as a fragile
point, that pressures the future of these profestsoin the magnifying of challenging
functions; as well as the creation of groups okagesh in the courses of Nursing, making
possible that the research and the extension dewvela looks on this problematic one.

Key-words: Visual deficiency, Adolescence, Nursing.
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INTRODUCAO

1. A DEFICIENCIA VISUAL PELOS OLHOS DE UMA ENFERMEIRA : CAMINHOS E ENCONTROS

Sou enfermeira desde 1989. Sai direto da gradudgdOniversidade Catolica do
Salvador (UCSAL) para fazer residéncia em médiocargica na Escola de Enfermagem da
Universidade Federal da Bahia (EEUFBA), atuando wm hospital durante os cinco
primeiros anos de carreira. Periodo dificil e desafr ante aos problemas gerenciais e nas
relacdes junto aos auxiliares/ atendentes de eafgm, visto que, nesta época, em algumas
areas da saude hospitalar, a mao de obra nem sd¢impeea formacdo necessaria para o
cumprimento das atividades, sejam elas mais simplesle maior complexidade, sendo
necessario um desdobramento maior para o enfergreidniado.

Ap6s um periodo lecionando em cursos de AuxiliaEdéermagem e em cursos de
superiores de Licenciatura; passei a atuar nadiaeRegional de Saude (DIRES), em todas
as areas vitais da Vigilancia Epidemiolégica, siste de informacdo, imunizagdo, Atencao
Basica, processo de descentralizacdo municipapag agente comunitario, selecdes, curso
para implantar os conselhos municipais, saude dheme outros. Porém, até entdo, a
deficiéncia visual passava como mais uma dificiddadser enfrentada, mas ndo chegava a
incomodar-me com profundidade, enquanto profissidesaude.

Desde 1992, ja me dedicava também como voluntariesdociacédo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE), onde na época, implantamdsste do pezinho, hoje triagem
neonatal. Atuava diretamente com grupo de gestgvdes orientar sobre prevencao de
doencas e orientacdes gerais sobre o periodo gmaegderperal. Foi um periodo de muito
trabalho e esforgo, uma vez que todas as dificelal® uma pequena cidade de interior se
evidenciavam ao lidarmos com diferentes defici&jcisem o apoio de uma equipe
multidisciplinar, integrando as enfermeiras e &ssies sociais na capacitacdo e
acompanhamento dos alunos e professoras.

As criancas, que a cada dia aumentavam, chegavamdsenadsticos, auxilio e
cuidado sequer da propria familia, pois ndo faa @vez em que nds iamos buscar em casa,
onde viviam de forma indigna e sem assisténcia.&€¢ara ai um novo olhar da cidade e meu
também sobre a questdo das deficiéncias. Conseguienoa instituicdo toda arrumada
juridicamente, recorremos a Camara de Vereadores @anseguirmos verbas publicas;
também para que a instituicdo fosse consideradatilidade publica municipal, estadual e

federal. Lutamos pela implantagcdo da LOAS (Lei @icg da Assisténcia Social), pois a
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descentralizagdo de recursos, antes realizadalpelido Brasileira de Assisténcia, passou
para os municipios e de forma emergencial.

Buscamos construir espacos de cuidado tanto fismmo de saude e educacdo. A
sede da APAE foi concluida num local mais adequeaim, instalagdes mais apropriadas para
atendimento e assisténcia.

Durante este tempo, tive uma filha com Sindrom@aidert, fazendo com que toda a
atencao voltasse para ela, pois necessitava gadaaronstante capacitacao e atualizacao, no
sentido de contrariar aos inUmeros prognoésticasbidos:“nao vai falar, ndo ouve bem, tem
déficit intelectual, vai ter de fazer derivacdo@mdndo uma valvula devido a possibilidade de
hidrocefalia ja que tem o quarto ventriculo muitamgde e a ma-formacao do cerebelo, ndo
vai andar por conta da hipotonia, tem nistagmo, gelimgua protusa, baba muito, efc..

Desde entdo, busquei o olhar para a deficiéncimavisom maior atencdo e as
guestdes de enfrentamento permaneceram, constitsgdo presente trabalho em objeto de
pesquisa: Como os individuos com deficiéncia visgakelacionam com o outro e com 0
mundo? Seu processo de aprendizagem é igual awidiagas consideradas normais? E como
sdo capacitadas para o estudo em Braille? O qoeod& Deficientes visuais desenham? E a
bengala? E como adaptar livros de historias, litiokticos? Serd que deficientes visuais
brincam como outras criancas? Outras criancaslesmdmtes com deficiéncia visual superam
suas dificuldades na atualidade, visto terem muigsirsos e leis que visam inclui-las na
sociedade? As leis de inclusdo sao suficientes garantir pleno desenvolvimento dos
deficientes visuais? E, creio, a questdao maioresame em compreender como de fato os
deficientes se sentem enquanto pessoas que teimesatat, inteligéncia, afetos, desejos? De
que forma o adolescente com deficiéncia visual gierco seu entorno e quais suas
expectativas, temores, relagcbes com seu corpoposooutros e com o mundo? E ao longo do
tempo e vivendo na contemporaneidade, estaria iads@m® mudando seu comportamento
com as pessoas com deficiéncia visual? As polificddicas estariam mais eficientes para
resolver as demandas destas pessoas?

Em 2006, ingressei na Universidade do Estado d@aBaDCH IV, nas disciplinas
Anatomia e Fisiologia, no curso de Educacdo Fisicgue me despertou a urgéncia de
realizar estudos mais aprofundados sobre estatgeesingressar no Mestrado.

A busca por respostas mais precisas, assim corabjetsvos deste trabalho, viriam a
partir do estudo cientifico e cuja relevancia par&nfermagem é discutida no final desta
introducdo, através do estado de conhecimento tadcesla arte; e por compreender que a
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deficiéncia visual é um termo empregado para agpeiglial que nao pode ser corrigida com
lentes. Compreende tanto a cegueira total, quantis& subnormal, que € a diminuicdo
acentuada e irreversivel da acuidade visual, quesedconsegue corrigir pelos recursos
Opticos comuns (MARTIN e BUENO, 2003).

1.1A DEFICIENCIA VISUAL ENQUANTO TEMATICA DE ESTUDO E |INTERPRETACAO

Dados do Censo Demogréafico de 2000 (IBGE, 200Dicam que o mundo tem
atualmente 45 milhGes de pessoas com deficiénsiahtotal. Além das pessoas totalmente
cegas, outras 269 milhdes tém visdo reduzida. Oitanées de paises pobres sdo 0s que mais
sofrem. Cerca de 90% dos cegos estdo nessas reag@#s000 pessoas no Brasil inteiro,
perfazendo um total de 1,66% da populacdo mundiglbdtadores de deficiéncia visual.

Estima-se ainda que, de cada milh&do de criancdslesgentes até 15 anos, cerca de
180 sao deficientes visuais totais e 720 tém basé&@p. Na Bahia, cerca de 1.366.191 pessoas
apresentam alguma dificuldade permanente de emxesgado 15,4 mil com deficiéncia
visual total. E o0 segundo Estado com maior nimerpassoas deficientes, sendo S&o Paulo o
primeiro (IBGE, 2001).

Ainda na Bahia, os dados do Conselho BrasileiroOff@imologia (CBO, 2009)
indicam ser um dos Estados recordistas em glaucoevado a majoritaria populacdo negra,
uma vez que € uma doenga mais comum entre 0S negros

Ja em 2001, os dados no Brasil apontavam que orolmheecriancas e adolescentes
com deficiéncia visual, menores de 16 anos erggmithdes (BRASIL, 2001); constituindo-
se um numero bastante acentuado de individuos @fitiéhcia visual e em especial, 0s
adolescentes, que se constituem sujeitos destdhoale evidenciam a necessidade de uma
percepcdo atenta para seus enfrentamentos, umgueepor si sO vivenciam uma etapa de
transicdo entre a vida infantil e adulta, conslaude transformacdes fisicas, biologicas,
emocionais e comportamentais e precisam ser compdes e orientados para enfrentar os
desafios deste periodo.

Quando o adolescente tem deficiéncia visual, ouagy®ectos importantes ao seu
desenvolvimento séo acrescidos: dificuldades dentecdo, movimentacdo e orientacao
espacial com seguranca e independéncia, deseneoitontde conceitos, interagcdo consigo
mesmo, com outras pessoas e com 0 meio, colocapaoial do corpo de forma socialmente
aceitavel, desenvolvimento da auto-estima (FELIBFHELIPPE, sem data).

Com relagcéo ao seu aprendizado na escola, estesadote necessita de adequacdes
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curriculares adequadas para sua aquisicdo de cordreos, consolidando sua formacéo
intelectual, definicdo profissional e insercdo rercado de trabalho.

Neste contexto, podemos afirmar que o numero ddesabntes portadores de
deficiéncia visual, sujeitos deste estudo, é sigatif/o; o0 que justifica estudo, que considere
ndo so as transformacdes organicas que ocorrerdaheseéncia, mas também seu processo
de construcéo sob condi¢bes historico-culturaisasoespecificas (OZELLA, 2003).

Também se considera necessaria a realizacdo deogsgue evidenciem as

experiéncias vivenciadas por estes sujeitos emfamdbas, na escola e na comunidade.

Desta forma, constitui-se comBROBLEMA DESTA PESQUISA: Como o
adolescente com deficiéncia visual vivencia estasta da sua vida?Como ocorre seu
relacionamento com a familia, com a comunidade eseola? Como percebem os

profissionais que lhes prestam atendimento de &aude

Para responder a estas questdes, este estudo te@BABTO de investigacdo o

conhecimento das experiéncias vivenciadas pelos &krentes com deficiéncia visual.

Partindo-se do pressuposto de que este pode enfsitniacdes de dificuldades néo so
por sua condicdo, mas também pela visdo sociaktrods historicamente, de que pessoas
com deficiéncia sdo denominadas invalidas, inctadas, defeituosas, excepcionais, seres
limitados e incompletos (SENNYEY et all, 2007).

Diante deste pressuposto, teve-se cd@BJIETIVO DO ESTUDO: Analisar o
significado da deficiéncia visual para os adolesces de uma instituicdo especializada de
Salvador — Bahia.

Compreende-se, que o0 mesmo se justifica diantatdade que poucos séo os estudos
sobre as efetivas necessidades e desafios enfsenpamdt eles na familia, comunidade e
escola.

O conhecimento destas experiéncias podera subaidiaboracdo de novas diretrizes
na assisténcia aqueles jovens, principalmente mo sgurefere a Enfermagem, pois esta
contribui na promocéo, informacgéo e educacdo emesaliconsequentemente na melhoria da

sua qualidade de vida; mudando o foco da aten¢gaiide; focalizando o homem em sua
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totalidade, capaz de adaptagbes quando em situalesrise, de enfermidade e de
deficiéncias.

O referencial teorico deste estudo para a discusko dados empiricos sera
fundamentado no Estatuto da Crianca e do Adolesc&@A (BRASIL, 2003); nos direitos
das pessoas com deficiéncias, explicitados naldegis brasileira e internacional e nos
pressupostos tedricos de identidade em Erik Eriks8&7).

O tema pessoas com deficiéncias, com anomalia€ndag ou ainda, com alteracdes
do desenvolvimento tem sido motivo de preocupagi@nea da enfermagem ha algumas
décadas. Em banco de Teses e Dissertacfes dae€Bpesne (Scielo e Lilacs), utilizando o
objeto de estudo e os descritores, encontramos aritgos, dissertacdes de mestrado, como

demonstra o Quadro 1 a seguir:

QUADRO 1: Estudos Acerca dos Objetos: Deficiénciaigual e Adolescéncia

ADOLEC
TEMAS LILACS SAUDE NA BDENF SCIELO CAPES
ADOLESCENCIA

Def|C|en£:|a y|sual e 50 72 01
Adolescéncia
Deficiéncia Visual e 13 12
Enfermagem
Cegueira e 17 02 07 04 03 Doutorado
Enfermagem
Cegueira e 01 Mestrado
Adolescéncia 82 01 04 01 Doutorado
Adolescancia e 65 (Temas variados,

sobretudo Gravidez
Enfermagem -

na Adolescéncia)
Ado_Ie_sce_nma Com 01 Mestrado
Deficiencia
Ado_Ie_sce_nma sem 18 Doutorado
Deficiencia

Fonte: Pesquisa de dados, 2009.

Vale dizer que 0s termos como cegueira e cegosiframm encontrar varios artigos
enquanto “deficiéncia visual’ ndo obteve tantosilitagos. Dentre tais estudos, ressaltam-se:

Comaru, Neves e Stigliano (1983) falam dos efai@galta de assisténcia a crianca
com deficiéncia visual, que serdo notados de faampla quando esta crianga cresce e se
torna adulta.

Noronha (1993) relata que na trajetOria historiagptevencédo a cegueira destaca-se

pelo: 1. Enfrentamento do tracoma nas décadas de 3Me a implantacdo do Método de
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Credé nos recém-nascidos, evitando o surgimenpratdemas oftalmoldgicos sérios; 2. Nas
décadas de 50 e 60, diminuem as praticas de p@vea@ énfase recai para o tratamento da
cegueira, através dos procedimentos cirargicofNa3década de 70, com o movimento da
Reforma Sanitaria surge a possibilidade de um atemo amplo de salde para toda a
populacdo, sendo que a saude escolar faz pare dastexto, juntamente com o Plano de
Oftalmologia Sanitaria — POSE do Estado de SaooPaak escolas da rede de ensino oficial
estadual, onde se propunha a detectar disturbmgigi dos alunos; proceder a devida
assisténcia e fazer o levantamento de dados soprebéematica oftalmoldgica existente.
Estes esforgos, pontuais representaram, na avalteg®oronha (1993), esforco isolado e a
utilizacdo de grande parte de trabalhadores da deeeducacdo. E até a década de 80 a
realidade demonstrava que o enfermeiro, que sediaado para atuar na saude do escolar,
estava inserido em atividades curativas hospitalare

Observa-se uma lacuna no ensino de enfermagem asil Bro que se refere a
oftalmologia /prevencéo de cegueira no pré-es¢GItNTRA, NORONHA, JOSE, 1989).

Toniolli e Pagliuca (2003) criaram uma escala f#ila avaliacdo da dor em cegos.

Franca, Pagliuca e Sousa (2003) analisaram o De@&£98/99, que trata da
integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (RPM)z do discurso académico e
concluiram que a prética académica exercita a pgé&eee tratamento silenciando a respeito
da insercdo do enfermeiro no processo de integi@dgdocial da PPD.

Leite e Faro (2005) apontam que o0 enfermeiro ealisea em reabilitacdo fisico-
motora e do seu papel essencial na manutencdo etssidades fisiolégicas com a
capacitacao para o auto-cuidado e para a prevelecéomplicacdes.

Lopes et all, (2003), recomenda a aplicacdo do aoétie afericdo da acuidade visual
por meio da aplicacao de testes que utilizam sigaischos, letras ou figuras (6pticos), pois é
de simples execucdo e nao estava sendo realizadeseofares como preconizado pelo
Ministério da Saude através do programa de saléaes

Outros artigos e trabalhos apresentados em Cowngressmo exemplo temos o 58°
Congresso Brasileiro de Enfermagem, enfocam asiwei@é maternas com filho autista; Teste
do Reflexo Vermelhbcomo forma de prevencdo da cegueira na infancigr@leutros sobre

o papel fundamental do Enfermeiro na assisténfaanéia, para adaptar-se ao nascimento de

1 O teste do reflexo vermelho, utilizado para ayeia de anormalidades do fundo de olho (segmentenm3 e
também opacidades no eixo visual é realizado céamadscopio direto, a fim de detectar a presengdogacas
oculares, como catarata, opacidades de cornembktstoma, entre outras.
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uma crianca com ma-formacgdo. (MONTEIRO et all, 2606GUIAR, CARDOSO E LUCIO,
2006).

Guiller, Dupas e Pettengil (2007) realizaram ravidébliografica para explorar as
contribuicbes da Enfermagem sobre o tema ‘crianga @homalias congénitas’, no periodo
de 1995 a 2005; este estudo corrobora o de Fr&agliuca e Sousa, pois conclui que o
enfermeiro tem buscado fundamentacdo tedrica ecrftara cuidar de criancas com
anomalias congénitas, mas existem lacunas no comti@o em relacdo as propostas de
intervencgdes de enfermagem na familia.

Aguiar, Cardoso e Lucio (2007) relatam que o ené@rontreinado é capaz de realizar
o Teste do Reflexo Vermelho em recém-nascidos ienassntribuir com a prevencao de

alteracOes oculares na infancia.

1.2RELEVANCIA DO ESTUDO PARA ENFERMAGEM

Entretanto, observa-se certo distanciamento dasgiohal enfermeiro no contexto de
cuidar do deficiente visual, como se ao saber agmrmdistico de uma crianga com tal
deficiéncia, ou na percep¢do de que o desenvol¥gneauro-psicomotor ndo estd nos
padroes de normalidade, colocando ai um ponto fiaadua participacdo como cuidador; de
tal forma que justifica, a partir dai a responsdade somente da familia e de professores
especializados.

Interessante, também, € observar que as variasaactragmentacdes na assisténcia
ao deficiente visual tem suas causas atribuidasaapetdo somente aos Sistemas de Saude e
a falta de recursos, deslocando-se a responsalalioi@a o sistema educacional e a familia,
como se a salde estivesse a margem de um progassenvolve ndo somente a cura como
as acoes de promocao, prevencao, reducéo de dmscoe

Santos e Assis (2006) mostram que a responsaldiizaiiante dos desafios do
processo saude-doenca é a soma dos demais ageesjaxla incorporacdo ao ato terapéutico
da valorizag&o do outro, a preocupagao com o caidaa respeito com a visao de mundo de
cada um; €, portanto, ser camplice das estratdgi@somocao, prevencao, cura e reabilitacao
dos usuarios.

As primeiras orientacbes sao cruciais para o debamento da crianca com
deficiéncia, do mesmo modo que dar apoio a maeinstrucdes iniciais de como cuidar do

bebé, minimizar os impactos das perdas/luto icatravés do acolhimento, favorecer a
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amamentacgao, relatar a importancia das vacinasacdmpanhamento do crescimento e
desenvolvimento através do cartdo da crianca, elalpyotocolos para encaminhamentos,
formar rede de apoio, principalmente nos grandspitass devido a circulacdo numerosa de
nascimentos.

Apesar de tais estudos evidenciarem uma preocupegéo a tematica, ainda
persistem inquietacdes no sentido de perceber ammsujeitos com deficiéncia visual se
veem diante de suas diferencas. Urge respondel@seseria a adolescéncia, com suas
especificidades bioldgicas e sociais, a contripana a compreensao das necessidades destes
individuos, como demonstram estudos apontadosi@mente?

Ou se nao é o momento de desenvolver uma escudia @défendida por Ozella (2003,
p.92) quando entende “a adolescéncia como conatnaichistoria da humanidade” e por isto
mesmo deve ser “entendida no seu movimento e sar@steristicas compreendidas no
processo historico de sua constituicdo?” (id. ibdem

Faz-se necessario discutir a adolescéncia acompélda deficiéncia visual, pelos
proprios sujeitos do estudo, uma vez que o estaddediciéncia visual envolve interfaces
com outras areas do saber, que sdo desafios panrdeemagem, como a Histdria e suas
abordagens, a Psicologia, a Educacdo, a FilogoRajcanalise, entre outras.

Para a Enfermagem, as questbes como a deficiéaciaabilitacdo, as acdes de
prevencdo ainda sdo objetos de estudo pouco cdado, ndo obstante sua relevancia
politico e social. Desafio maior é transpor o camhento ja produzido nas academias para a
sociedade e para as praticas de saude, seja ga@tedsica ou no ambiente hospitalar. Faz-
Importa também discutir a formacao inicial e camitha dos profissionais de enfermagem.

No presente estudo seréo apresentados os adoésscent deficiéncia visual em suas
vivéncias, interpretadas a partir da Historia omdquanto referencial metodolégico para
coleta de dados cientificos qualitativos (MINAY®@98); a relevancia do estudo proposto, as
limitacOes e propostas possiveis a serem realizagastir desta mesma tematica, pontuando

a importancia da Enfermagem neste contexto.
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2. O ADOLESCENTE E A DEFICIENCIA VISUAL

Este capitulo esta dividido em duas partes, ondedba discutir inicialmente a
adolescéncia, (do verbo latinadolescer® que significaidade que cres¢ee que pode ser
definida em sua dimensédo psicobiolégica; assim cemosua dimensao histérica, politica,
econdmica, social e cultural (FARAH e SA, 2008).

Na segunda parte, a discussao teorica sera aobediciéncia visual e 0 processo
histérico de compreenséo, cuidados, assisténcieevemcdo. E por fim, discutir-se-do as
dificuldades enfrentadas pelos sujeitos com aiéefita visual, em especial os adolescentes.

2.1.0 ADOLESCENTE

A adolescéncia corresponde a transicdo entre aciaf& a idade adulta. Sobressai,
nesta fase de mudancas; o despertar da sexuabBddaescolha de uma profissdo; marcada
por um complexo processo de crescimento e desemaito biopsicossocial (BRASIL,
2007).

Pais, educadores, profissionais da area da sadoigriam-se do termo "adolescéncia”
para explicar os acontecimentos especificos desta fla vida, como se esta fase fosse
vivenciada, indistintamente por jovens de qualggegmento da populacdo (BEZERRA e
PAGLIUCA, 2007).

Para marcar o significado da adolescéncia e comodo com as autoras citadas
acima, Ozella (2003) construiu quatro categoriaia panceituar adolescéncia, a saber:

a) Adolescéncia comatapa um recorte no tempo, uma fase marcada e
delimitada por caracteristicas “tipicas da idade”;

b) Adolescéncia comaprocesso: uma visdo longitudinal e histérica da
adolescéncia como parte de um processo de deseneaote, de transicéo
para a vida adulta;

c) Adolescéncia como categotii@erente inata que faz parte da natureza do
homem e € inevitavel;

d) Adolescéncia como resultado de uganstrucdo socialdependentalas
relacdes sociais estabelecidas durante o processocailizacao, incluidos

dai fatores econdémicos, sociais, educacionaigjqusj culturais, etc.

O mesmo pensar tem Carvalho (2000) quando diz edposem generalizar os
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conflitos e as particularidades, nem as suas regsdes a ponto de tracar um perfil Unico e
caracteristico de todos os adolescentes. As diffasemdividuais também estdo presentes,

bem como a influéncia dos diversos fatores sodiois.

2.1.1TRANSFORMACAO DO CORPO

A adolescéncia é muito mais que a puberdade: etmeata designa simplesmente o
momento — por volta dos 11 anos para as meninas &4lpara 0s meninos — em que, gracas
aos hormonios, se atinge a capacidade reprodutitemo “adolescéncia” se refere a todo o
periodo que comeca na puberdade e vai até a idatta 6HHERCULANO-HOUZEL, 2005).

Puberdade constitui uma parte da adolescénciatedracla, principalmente, pela
aceleracdo e desaceleracdo do crescimento fisiocdamma da composi¢do corporal, eclosdo
hormonal, evolugdo da maturacéo sexual (BRASIL7200

O Estatuto da Crianca e do Adolescente, (ECA)nL&.069, de 13.07.1990; em seu
art. 2° considera crianca a pessoa até doze aniosdke incompletos; e adolescente aquela
entre doze e dezoitos anos de idade. Em seu Plardémao, complementa que “nos casos
expressos em lei, aplica-se excepcionalmente estdufo as pessoas entre dezoito e vinte e
um anos de idade.” (BRASIL, 2007).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) circunscrevadalescéncia a segunda
década da vida (de 10 a 19 anos) e considera pvertude se estende dos 15 aos 24 anos.
Esses conceitos comportam desdobramentos, idantiiicse adolescentes jovens (de 15 a 19
anos) e adultos jovens (de 20 a 24 anos) (BRASIQ7R

Neste estudo serda utilizado o conceito de adoléseepartir da faixa etaria de doze a
dezoito anos, segundo o Estatuto da Crianga e dedaknte.

Herculano—Houzel (2005) explica que muito mais de gnera inundagao por
horménios, a adolescéncia € um estado do cérefoomnais crianca, mas também néo ainda
adulto. Conclui que o comportamento adolescentaesualtado de um cérebro adolescente.
Salienta que varios sistemas cerebrais estdo edoslcom esta mudanca. Nao € apenas a
idéia secular, que se transformou em mote parasvdiscursos de pais, por ndo saber como
lidar com estas transformacdes, quando dizem “sd&miomonios!”.

Muito mais do que os horménios sdo as alterapbesérebro em amadurecimento
que estdo na origem das mudancas no comportamentpestades emocionais, davidas,
busca de risco, crises familiares e amigos e tandswantagens de ser adolescente.
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Dentre estes sistemas, 0 de recompensa passagmuleg mudancas, e com isto
mudam o0s gostos, as vontades, 0os impetos, e tamabéminerabilidade ao vicio e a
transtornos do humor, como a depressdo. Os nudéebase, que participam do aprendizado
de seqiiéncias motoras, sofrem cortes drasticasim as habilidades motoras se cristalizam.
Os feixes neuronais nas varias regides do cératgairam a capa final de mielina, que
funciona como isolante elétrico e permite, portamtoonducdo mais rapida e eficiente de
impulsos. As regibes pré-frontais, que permitem pmremdizado social, finalmente
amadurecem, e com isso nasce o jovem adulto respE${IERCULANO-HOUZEL, 2005).

2.1.2ENCONTRO cOM O OUTRO

Dentre as grandes modificagcbes que caracterizanokescéncia além do acentuado
desenvolvimento fisico, do amadurecimento sexuairem modificagfes sociais. O grupo de
amigos tende a crescer em importancia e exist€meraa imitacdo, assim a forma de vestir,
de falar, de agir até mesmo os gostos tendem mfaggnciados pelo grupo. Temem nao
serem aceitos e valorizados pelos amigos e, portardcuram agir de acordo com o que faz
a maioria (ZAGURY, 2004).

Em seu artigo “A Juventude como Sintoma da Cultuk&hl (2007) relata que o
prestigio de juventude é recente.

Na primeira metade do Século XX, um homem de 25 gnportava bigode, a roupa
escura e o guarda-chuva, artefatos necessariosdeatédica-lo entre os homens de 50 e nao
entre rapazes de 18, como sintoma de amadurecimentsponsabilidade. Homens e
mulheres eram mais valorizados ao ingressaremsegpf@dutiva/reprodutiva de vida, do que
guando estavam entre a infancia e a vida adulaanata de juventude, ou, como se tornou
habito depois da década de 50.

Apos este periodo os jovens e os adolescentesnsdrabscuridade, ainda para esta
autora, e se transformaram em uma faixa de populagéilegiada pela industria cultural e
pela economia capitalista.

Passaram a ser considerados cidadaos porque vicarssumidores em potencial. A
autora conclui que ndo deixa de ser sintomatico lipje as pessoas de 40 a 50 anos
continuam a se interessar pela politica, enquasitadolescentes parecem conformados em
fazer da luta pela cidadania mera afirmacéo destols do consumidor.

Ou seja, remete o conceito de adolescéncia comiodpecompreendido entre o que
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ndo se é crianga e também nédo é adulto; tributirimcompatibilidade entre a maturidade
sexual e o despreparo para 0 casamento, ou aindaspato entre capacidade fisica e
imaturidade intelectual; e por conta disso, umdidfalo mercado onde todos querem se
incluir”, (op. Cit., p. 91); no entanto, criticdjaala ao tédio, insatisfacdo, forte dependéncia

familiar e falta de atributos no espaco publico.

2.2DEFICIENCIA VISUAL : UM UNIVERSO A PARTE

A deficiéncia visual envolve trés grupos distintateficiéncia visual e viséo
subnormal, congénita ou adquirida, e a deficiénmisaal cortical, cujas terminologias, 0
Conselho Internacional de Oftalmologia buscou umipar, no sentido permitir o emprego
de uma linguagem unica, para comparacéo de dadestuldos nos diferentes paises e regides
epidemiolégicas. (HADDAD e SAMPAIO, 2010).

Para definir e diferenciar a deficiéncia visuall@axa visdo usaremos as definicdes
baseadas na OMS, que realiza discusses para arprdp 11 Revisdo da CID a ser
publicada no ano de 2015. Nestas discussdes difaseé aspectos da funcionalidade e da
qualidade de vida da pessoa com deficiéncia vift@atanto, considera-se que a pessoa com
baixa visdo € aquela que apresenta, apos tratasnefoio correcdo Optica, diminuicdo de sua
funcao visual e tem valores de acuidade visuaB<@(ercepcéo de luz ou um campo visual <
10 graus de seu ponto de fixacdo; porém usa ote@@almente capaz de usar a visdo para o
planejamento e/ou execucdo de uma tarefa (Categdri® 2 da TABELA 1). Sendo
cegueira: Valor da acuidade visual abaixo de O@%ampo visual menor do que 10 graus.
(Categorias 3, 4 e 5 da TABELA 1) (HADDAD e SAMPAIZ2010).

A deficiéncia visual cortical (DVC) é consideradanal alteracdo no cérebro,
envolvendo o cértex visual em decorréncia de aeelatyprematuridade ou situagdes criticas
de sobrevivéncia, por isso, essas criancas apassesdm frequéncia, multiplas deficiéncias
e, até bem pouco tempo eram consideradas cegadNBR2009).

E importante observar que pessoas com o mesmodgraacuidade visual podem
apresentar potencial visual diferenciado, sendcessgia quase sempre uma avaliacdo
funcional que identifique sua capacidade e desehtpeisual a partir da observacéo sobre a
forma como se locomove no espaco, como se alineesgaorienta (SILVA, 2008).

Compreende-se que a deficiéncia visual limita assipdidades de apreensao do

mundo externo, interferindo no desenvolvimento eisa¢io dos esquemas cognitivos e na
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adaptacdo ao meio. Sabe-se que 80 % dos estinmbrmliente que chegam ao cérebro séo

captados pelo olho e que nossa cultura é baseadséima ou seja, € visuocéntrica. (BRUNO,

1993; SOUZA, 2001).

A TABELA 01 a seguir demonstra tal relacdo, segusados da OMS (2010)

TABELA 2 — Graus de Comprometimento Visual e Valors de Acuidade Visual Corrigida

Acuidade visual com a melhor
correcao visual possivel

Graus de
Comprometimento
visual

Méaxima menor que

Minima menor que

6/18 6/60
3,2/10 (0,3) 1/10 (0,1)
20/70 20/200
6/60 3/60
1/10(0,1) 1/20 (0,05)
20/200 20/400
3/60 1/60
1/20 (0,05) 1/50 (0,02)
20/400 5/300 (20/1200
1/60
1/50 (0,02)

5/300 (20/1200)

Percepcéo de luz

Auséncia da percepcao de luz

Indeterminado ou ndo especificado

Fonte: OMS, 2003

O conceito de deficiéncia visual foi ampliado parzonceito mais abrangente de

deficiéncia visual pela CIF (Classificacdo Inteinaal de Funcionalidade) e CID 10

(Classificacéo Internacional das Doencas). E swadacdo permitiu uma visdo coerente das

diferentes demandas de salude sob uma perspecilégiba, individual e social, além disto,

registra a funcionalidade e a sua interacdo comhlnemte (GUGEL et all, 2007).

A CIF define deficiéncia como problemas nas funcsmlogicas dos sistemas

organicos, incluindo as fungbes psicologicas, owestruturas do corpo, que sao as partes

anatdmicas do corpo, tais como, érgdos, membreae®mponentes, ndo estando vinculado

diretamente este conceito ao de incapacidade,qu@snem sempre o problema na funcéo
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afetada trara incapacidade, ou quando trouxemdestatrita a algumas situagfes. A Tabela 2

apresenta tais dados:

TABELA 2 - Categoria da deficiéncia visual, de acordo com vaies de acuidade visual apresentada

Acuidade visual apresentada
Menor que Igual ou maior que
Categorias
Deficiéncia visual leve ou auséndia 6/18
de deficiéncia visual 3/10 (0,3)
0 20/70
6/19 6/60
Deficiéncia visual moderada
1 3,2/10 (0,3) 1/10 (0,1)
20/63 20/200
o 6/60 3/60
Deficiéncia visual grave
) 1/10 (0,1) 1/20 (0,05)
20/200 20/400
) 3/60 1/60*
Cegueira
3 1/20 (0,05) 1/50 (0,02)
20/400 5/300 (20/1.200)
) 1/60*
Cegueira
4 1/50 (0,02) Percepcéo de luz
5/300 (20/1.200)
Cegueira
c Percepcéo de luz
9 Indeterminado ou ndo
especificado
*Contadedosalm

Fonte: OMS, 2003

Nos paises em desenvolvimento observou-se que madpeda infancia, 60% das
deficiéncias instaladas foram por causas preveyigemo anoxia no parto, prematuridade e
acidentes, assim como a ocorréncia de doencas tmoplasmose, sifilis, hepatite, rubéola,
catarata e glaucoma congénito; ja na pessoa adsl@gidentes domésticos, os traumas e 0s
acidentes quimicos sdo as principais causas; nlalade, aparecem o diabetes, a catarata e o
glaucoma como as causas mais importantes (OMS).1992

Brito e Veitzman (2000) em estudo em duas cidafias,Paulo e Salvador, com 174
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criangas, encontraram deficiéncia visual e baisawiem 82% das criangas analisadas. Entre
as moléstias preveniveis e trataveis, a retinoghtiprematuridade e o glaucoma foram as
mais frequentes.

Estudo realizado por Haddad (2006) com 115 esclewen baixa visdo, constatou
gue as principais causas de deficiéncia visualnfoaaretinocoroidite macular bilateral por
toxoplasmose congénita (27,8%), a catarata coregé€bit,3 %), o albinismo oculocutaneo
(7,8%) e o glaucoma congénito (6,1%), corroboramdstudo da OMS em 1992.

A deteccao precoce da deficiéncia visual, preferaehte na infancia, € indispensavel
para se evitar complicagBes e obter éxitos, atrdeéformas corretivas e/ou estimulagéo
visual. A maioria das causas de deficiéncia visualitavel.

Em 1999, a OMS em resposta a demanda global deiroe#o da populacéo
deficiente visual mundial, em parceria com a Ag&nbiternacional de Prevencdo a
Deficiéncia Visual (IAPB), uma ac¢éo global denondia&VISION 2020: THE RIGHT TO
SIGHT”. A acao tem como meta a eliminacao da d&ficia visual evitavel até o ano de 2020
e priorizam acbes de combate a catarata, tracom@gnoercose, deficiéncia visual na
infancia, erros refrativos e baixa viséo.

Na América do Sul, as acbes abrangem: Capacitagdmfimologistas para
programas de prevencdo a deficiéncia visual, debamento de planos nacionais de
prevencdo a deficiéncia visual, aumento de cirgrgiefrativas e desenvolvimento de
programas de prevencdo a deficiéncia visual nanéida (PIZZARELL E OUTROS apud
HADDAD, 20086).

Segundo Gil (2000) os casos de deficiéncia visadepam ser reduzidos em até 50%
se fossem adotadas medidas preventivas eficierstesareas de saude e educacdo e se
houvessem mais informacdes disponiveis.

Também se pode trabalhar a prevencdo, estimulag&ooge, habilitacdo e
reabilitacdo com materiais de baixo custo e del f@oesso a todos ndo dentro de uma
instituicdo hospitalar, mas ainda na atencéo baBim@m nem sempre foi assim. O universo
do objeto deficiéncia visual passou por diferemegnentos de compreensao na sociedade,
desde a “satanizacdo” ao que encontramos hoje, @ilarode discussdo em tematicas de
inclusdo e nas Politicas Publicas. E preciso, naném conhecer alguns marcos historicos
para de certa forma, alcancarmos o real sentidqu#oa deficiéncia visual constitui para
agueles que a possuem e continuarmos na buscdugéespara amenizar os problemas e

agravamentos sociais por ela produzidos.
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2.2.1A DEFICIENCIA VISUAL NUM PROCESSOHISTORICO

Buscando-se conhecer e entender a evolucdo do imonde deficiéncia na
humanidade, assim como identificar as raizes Iis®rdas atuais atitudes sociais de
discriminacéo e preconceito, apesar dos esfor¢cgsesmdidos na busca por uma sociedade
inclusiva, depara-se com posturas segregacionigtasainda prevalecem na comunidade,
principalmente na area escolar e do trabalho, giultam a inclusdo das pessoas com
deficiéncia.

Uma andlise retrospectiva na evolucdo historica clmsceitos sobre as pessoas
deficientes, realizada pelo Instituto Benjamin QGants (2003), mostra de maneira
insofismavel, que milénios antes da teoria darwimiaobre selecdo natural das espécies, 0
homem percebia as diferengcas como prova cabalfeléoindade, o que, por muitos séculos,
manteve as minorias submissas e acomodadas, caa®me que também eram provas da
superioridade intrinseca dos fisicos e mentalmieitdgros.

N&o obstante, houve algumas tentativas de busca igehldade com o outro,
resultando nas primeiras tentativas para a educdgégessoas deficientes, aquelas cujas
diferencas eram consideradas mais graves, com diiretamente proporcionais as suas
capacidades.

O conceito de deficiéncia desenvolveu-se com armstinfluenciado pelas diversas
culturas, que, ha seu tempo, lhe emprestaram matiessignificados diversos.

Atualmente, em ambito internacional, 0 moviments dacolas inclusivas, ganhou
forca apos a Declaracdo de Salamanca de 1994, rquenjza a escola para todos, sem
discriminacdo, em ambiente integrado.

Desde essa Conferéncia, os principios que norteiataal linha de acdo prevalecem e
serdo béasicos para a definicdo das politicas esaf@enilénio. Este € um novo capitulo da
historia. As diferencas, ao invés de discriminapassam a ser aceitas e respeitadas, sem que
se almeje tornar ou tentar tornar alguém “norm@a$’pessoas com de necessidades especiais
devem ser tratadas como cidaddos, com direitosveret iguais. A histéria, entretanto,
registra atitudes e agcdes muito distantes dos lpdsiatuais.

As pessoas com deficiéncia viveram situacOes digsersariando desde o extremo de
serem consideradas divinas e superiores, até &d@saem que vivenciam ameacas e
consumacgéao de morte.

Patton & Beirne-Smith apud Carvalho (2000), faz uwiasao do percurso histérico
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das deficiéncias na humanidade, desde a antiguatéd®s nossos dias, e classificam em nove
periodos representativos das diversas posturagueest socio-culturais prevalecentes em
cada uma delas. Embora a analise do autor sejéaesi contexto historico da deficiéncia
mental e as influéncias sécio-politicas que mamasaa concepcao, verificamos que eram
vistas como categorias “iguais”.

Até por volta de 1700, as pessoas com qualqueciéetia eram tratadas como
demodnios ou detentoras de dons, poderes ou reeslag@nas. Os comportamentos sociais
em relacdo a essas pessoas correspondiam, nattelns visbes prevalecentes em seu
entendimento, ou seja, de medo, rejeicao, respaitmmiracao.

O periodo de 1700 a 1860 foi alimentado pelo Husmaoi Renascentista. Esse
movimento preconizava o valor das pessoas comos Seuenanos e seus direitos a
oportunidade de desenvolver ao maximo suas potetatas. Prevalecia a idéia de que todos
foram criados dentro do principio da igualdade, abraito a liberdade e a uma vida feliz.
Pode-se considerar que esse periodo alimentou eettigsiasmo no atendimento as pessoas
com de deficiéncia.

Louis Braille (1809-1852), que perdeu a visao ainganino, em virtude de acidente
causado por ele mesmo, involuntariamente provéc@dabe a criacdo do sistema de leitura
e escrita, até hoje insubstituivel e ainda conleepela marca de seu sobrenome, tragcando a
linha divisoria entre a ignorancia e o conhecimepé&bto acesso a informacdo para 0s
deficientes visuais.

Observa-se que o periodo de 1860 — 1890 se caractgror mudanca de atitude
quanto a possibilidade de integracdo da pessoadmitiéncia na comunidade, gerando
pessimismo, uma vez que 0s resultados obtidos @sBOpS severamente comprometidas
haviam sido parcialmente bem sucedidos, porém hégavam a expectativas de “cura”, a
despeito dos ganhos conquistados.

Os esforcos de atendimento ndo levaram a mudarfiaeste que capacitasse a
pessoa com deficiéncia para a esperada integragéartieipacdo ao grupo social a que

pertencesse. Como resultado, a segregacao e iizegi@o passaram a ser vistas como meios

2 Louis Braille nasceu em 4 de Janeiro de 1809 eap@ay, na Franca, a cerca de 40 quilémetros de.Far
seu pai, Simon-René Braille, era um fabricante rdeias e selas. Aos trés anos, provavelmente acdrina
oficina do pai, Louis feriu-se no olho esquerdo aoma ferramenta pontiaguda, possivelmente uma aoRel
infecc@o que se seguiu ao ferimento alastrou-s#haodireito, provocando a cegueira total. (...Yemar ler por
métodos tradicionais, porém com grandes letrasoecoaseguindo, afirmoudSe os meus olhos ndo me deixam
obter informacdes sobre homens e eventos, sobiasigedoutrinas, terei de encontrar uma outra forma
Disponivel em: http://pt.wikipedia.org/wiki/LouiBraille
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de controle para lidar com essa populacdo espectfie modo a evitar a “proliferagdo” na
sociedade, ja que as pessoas foram consideradgssasra sociedade.

O periodo de 1890 — 1925 foi marcado pelo movimewigénico, segundo o qual a
sociedade deveria controlar o nimero de pessoasadrde espirito”, como eram conhecidos
os portadores de deficiéncia, a qual deveria #@rger meio da selecao geracional e racial.

O final da | Guerra Mundial provocou a necessidddecriacdo de servicos de
reabilitacdo para atender aos soldados que retmmalos conflitos, apresentando graves
deficiéncias e reivindicando atendimento.

Os servicos criados para atender a essa demarurtdesm a necessidade de atender
a outras pessoas, igualmente atingidas, que réraivorigem de suas deficiéncias na guerra.
Por forca dessa visdo, foram criados servicos gai@ncas com deficiéncias, e uma
perspectiva de educacao especial tomou lugar etasmeértes do mundo. A ciéncia genética,
a partir dai, alcancou mais desenvolvimento e géeci

O advento da Il Guerra Mundial reviveu a necessidde apoio aos egressos das
batalhas, afetados por diversas deficiéncias, eamgwovidéncias foram tomadas. A
descoberta da fenilcetonuria, doenca que provofiei@eia multipla, foi um exemplo de
algumas descobertas cientificas; no campo das iag€reociais e fisioldégicas, houve
contribuicdo para novas concepcoes de deficiéncia.

As décadas entre 50 a 70 foi o periodo de maioitagée das pessoas com
deficiéncias. Ampliou-se o interesse pelo seu atescto nos paises mais desenvolvidos. A
pressdo exercida pelas familias, o interesse asotionde profissionais da area somaram-se
ao envolvimento estatal e de organizacfes privadi@sdo novo impulso a essa fase de
progresso. Ainda assim, as pessoas com deficiéramma institucionalizadas em larga escala e
muitas ja haviam sofrido esterilizac¢ao.

O movimento dos direitos humanos nos paises dels#ang e sua influéncia sobre
os demais, favoreceram as pessoas com deficidhasaEstados Unidos, a comprovacao dos
bons resultados dos programas de intervencao @eecimpulso a essa iniciativa.

Os paises escandinavos, ja na década de 50, @maeam o principio de
normalizagdo. Segundo esse principio, as pessoasdeficiéncia devem ter condi¢bes de
vida o mais proximo possivel nas normas e padr@éstinddos aos demais membros da
sociedade.

Os anos 70 vieram confirmar as conquistas antserioee area das deficiéncias e

buscaram consolidar o movimento dos direitos husiaNos Estados Unidos, a legislacao
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garantia atendimento educacional, irrestritamemqata os portadores de deficiéncia,
sobretudo os mais comprometidos.

A sociedade brasileira tornou-se mais receptivafres significativa influéncia acerca
dos direitos de seus filhos ao adequado atendimbtgemo atenta a essas mudancgas, nossa
sociedade ndo evoluiu no sentido de contemplarunadb com deficiéncias mdultiplas e
severas com vistas ao atendimento educacionaisiste.

A proépria Constituicdo Brasileira de 1998 precon@datendimento educacional
especializado preferencialmente na rede regulandimo” (art. 208). No final dos anos 80, a
lei federal n® 7853/89 determinou a matricula castma dos portadores de deficiéncia nos
sistemas educacionais, indistintamente, o que r&oefstivou em ambito nacional,
principalmente no que toca as pessoas com defia@€nulltiplas ou severas.

Os direitos de cidadania, também conhecidos com&tas humanos, como ficou
consagrado pela Declaracdo Universal dos Direitb$idmem, aprovada pela Assembléia
Geral da ONU (Organizacbes das Nacdes Unidas) is PE#48) € a principal fonte de
inspiracdo para o desenvolvimento dos direitosidizdania no nosso tempo e pela primeira
vez deu énfase semelhante tanto aos direitosecpiditicos como aos direitos sociais.

Os direitos sociais expressam 0 amadurecimentoogtasnexigéncias ou valores,
como os de bem-estar e da igualdade ndo apenaslfoenmte, mas, sobretudo no
desenvolvimento da igualdade substantiva, so@abedmica entre os cidadaos estabelecidos
sempre como resultado de conquistas do movimemialsou como resposta do Estado a
pressdes daqueles.

De acordo com a OMS (1992) as pessoas com defigifocam divididas em:
deficientes fisicos (tetraplegia, paraplegia e am)ir deficientes mentais (leve, moderada,
severa e profunda), deficientes auditivos (totalpaucial), deficientes visuais (deficiéncia
visual total e visdo reduzida) e deficientes mldsgpessoas com duas ou mais deficiéncias).

Neste contexto, explicita-se a necessidade deidagliPublicas nos trés niveis de
governo voltadas para a prevencdo a deficiénciaavisom énfase aos aspectos culturais,
geograficos, condi¢cdes soécio-econdmicas, assistésainitaria, prestacdo de servicos
adequados e ac¢les educativas. Ainda mais, € pramiso retrato da deficiéncia visual
enquanto problema social e ndo somente do pontestie do individuo que sofre em suas
diversas fases da vida.

Catulo da Paixdo Cearense (1863 - 1946) com seugaeerca da deficiéncia visual

nos da a dimenséo, abrindo os caminhos e os espagogonstrucdo de um novo conjunto
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de valores e significados, ao menciotiBela vontade divina, tive a sina de nascer na
escuriddo. Mas se Deus, que eu nado renego, fezeiigedte visual, p6s-me um sol no
coracao” e a0 mesmo tempo, acentua a antiga nocao de quiefeente visual ou € um
estigma que esta associado a pessoas de péssuier,cau castigo divino ou ainda, como
uma pessoa considerada favorita dos deuses, pois tmm uma visdo para dentro, ela vé
coisas que escapam aos demais, fazendo destasapssperiores, privilegiadas. (SCLIAR,
1999).

E fundamental, portanto, enfatizar de que as pessom deficiéncia visual tem os
mesmos sonhos, direitos, deveres e vontades dasqdemais, ndo sado anjos, nem dotados de
especial talento, sdo pessoas. Questdo esta,tdesiCarta do Rio, ou "Desenho Universal
para um Desenvolvimento Inclusivo e SustentavBIRASIL, 2004).

Contudo, no Brasil, a idéia predominante em relegsi@eficiéncias em geral, tem
uma concepcao assistencialista e permeada derbarsgiciais e no acreditar que, para se
estabelecer uma atencdo real e dentro das neakssidims portadores de deficiéncia,
precisam-se fazer grandes obras e gastar muitososg 0 que onera os cofres publicos e nédo
estdo previstos em orgcamentos, principalmente quapdirata de atencdo as pessoas com
deficiéncias. Varios especialistas informam, segumélinistério da Educac¢éo, nos Cadernos
da TV Escola sobre Deficiéncia Visual, Secretagabdlucacdo a Distancia (2000), que os
casos de Deficiéncia Visual poderiam ser reduzetosaté 50% se fossem adotadas medidas
preventivas eficientes nas areas de saude e edueac& houvessem mais informacdes
disponiveis, € sabido também que se podem trabathguestdes de estimulagédo precoce,
habilitacédo e reabilitacdo com materiais de baugia@e de facil acesso a todos.

O resgate da idéia de que se pode fazer muito anrmop recursos, possibilita as
familias retirar-se do isolamento e da impotérnsenpre a espera das instituicbes e servigos
médicos que ndo sé déem assisténcia, mas curenfi@érm®a, retirando-os daquele
sofrimento.

Buscou-se, dentro desta idéia da falta de informagde como esta deve ser acessivel
a todos, compreender algumas noc¢des do desenvalarde sujeito com deficiéncia visual
ou com baixa visao, desde os primeiros anos atadeiadulta, pois segundo Bruno (1992), a
deficiéncia visual, limita as possibilidades deeamsdo do mundo externo, interferindo no
desenvolvimento e aquisicdo dos esquemas cognitivis adaptacdo ao meio, pois se sabe
gue 80 % dos estimulos do ambiente que chegamszso mérebro sdo captados pelo olho, e
que nossa cultura € baseada na visdo, ou sejay@centrica (SOUZA, 2001). Tal situacéo
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vai comprometendo todo o processo de desenvolvaméat pessoa, da infancia a idade
adulta, em cuja fase, tendo a deficiéncia visualieda estar preparada para procurar seu
lugar no mercado de trabalho, assumindo respoidadils e exercendo seus direitos, assim
como tendo a capacidade de prover seu sustentsuadamilia.

Se houver investimento pelos profissionais e fam@8 no desenvolvimento de
atitudes de responsabilidades, autonomia, adeqacéal, consciéncia de direitos e deveres,
teremos um jovem pronto a encarar a passagem |@aiaadulta e para o exercicio da
cidadania em caso contrario, a cena se repeteiam@iente, individuos saudaveis,
inteligentes, porém incapacitados para o trabalk@a ativa por conta de uma deficiéncia
nao trabalhada.

De certo que, para seu sucesso ou menos desgasiganadulta € mais facilitado
guando a deficiéncia visual € congénita, pois, emalga pessoa ja passou por um processo de
reabilitagdo, de escolarizacdo, de orientacdo elichdie, de aquisicdo de habitos de higiene
e cuidados pessoais. A situacéo € diferente seda pesual acontece depois de adulto. Esse
acontecimento € um golpe na vida de um ser hunamgindo também sua familia e seus
amigos (BRUNO, 1992).

A consideracgéo bésica para o entendimento do delsemento da personalidade das
pessoas com deficiéncia visual esta nas diferecpeslicdes da cegueira determinadas,
principalmente, pelo residuo visual, tempo e fod@&omo ocorreu a perda. (SILVA, 2008).

O processo de reabilitagdo do deficiente visuam aeficiéncia visual adquirida
comeca quando ele mesmo aceita que deve buscéo gaxa enfrentar suas limitacdes, e 0s
programas de reabilitacdo devem incluir os atendiiose de: orientacdo e mobilidade;
desenvolvimento de habilidades manuais; aprendidadsistema Braille; atividades da vida
diaria, entre outras.

Se o mercado de trabalho ja é dificil para as pessidentes, isto se estende
particularmente para as pessoas com deficiénciamp®rta, pois, um investimento na
capacitacao educacional e profissional, para quargon novas tecnologias, e ampliem seu
acesso ao mercado de trabalho.

E para o adolescente com deficiéncia visual? imsuas expectativas e vivéncias?

A sequir, serao discutidas tais questdes.
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2.2.2ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA VISUAL : UMA VIVENCIA DE SIGNIFICADOS

Ao longo da histéria humana verificamos inUmeraséis de conceituacdo e formas
de tratamento da pessoa com deficiéhdrmlavras como invalido, incapacitado, incapaz,
defeituoso, excepcional, deformado foram aplicadesotando a idéia de depreciacao, de ndo
reconhecimento da identidade e da ndo consider@d&gssas pessoas como participantes da
condi¢cdo como espécie e género humano.

Quando a pessoa se desvia de uma condicdo de m@adeatentro de um sistema de
referéncias pré-definido como normal e perfeitoaneg sua humanidade. Martins (2002)
comenta que o desafio de compreenséo que temos$rgeta € relativo ao revigoramento e
renascimento de formas de diferenciacdo socialmgpatam a determinadas pessoas lugares
sociais nao participativos, excludentes, como ae aho participassem ao mesmo género
humano.

Dentro deste contexto, obviamente ndo se esperaegpessa conceber a pessoa com
deficiéncia como pessoa de identidade e sujeittirdéos constitucionais.

Ao falar sobre as pessoas com deficiéncias, sestde pessoas de direitos, deveremos
retomar a uma complexa idéia, ndo suplantada atido®tempos que € o conflito historico e
inerente a sociedade capitalista, que é o comfiitexcluséo social (CAIADO, 2003).

O mesmo conflito foi colocado sob outra denominagd® é o da humilhacdo social,
gue seria uma modalidade de angustia disparadarppérto traumatico da desigualdade de
classes, longamente sofrida pelos pobres ou p@oasgjue ndo se encaixam no ideal de
homem, estabelecido pela modernidade (GONCALVESHEIL1998). Qual seja: homem,
branco, forte, viril, inteligente, autonomo, burgugue congrega seus esfor¢cos no trabalho
com imperativos de mercado e na livre iniciatiua ¢gm sucesso.

A compreensdo das formas de concepcdo da pessaanaumvela a organizacao
social, os conceitos de identidade, de cidadarda @éias que produzem e sustentam as

diferencas entre os homens.

% Usaremos a designacao “pessoa com deficiénci€omstituicio de 1988 utiliza o termo “pessoa panadie
deficiéncia’. A Constituicdo Federal foi elaboradan momento histérico em que palavras de conotagitm
negativas eram frequentemente utilizadas (surdosmaiéijado, retardado, débil mental) buscou-séa@nma
padronizacdo que retirasse o foca da atengdo @hdédefa e passasse para a pessoa. Todavia oitmeorfo
“portador”, ndo na “pessoa”. Junto com a contestali@ termo “portador”, conclui-se que o melhor seyi
“com”. Pois quanto mais natural for a forma deeferir & deficiéncia mais natural é o texto (FAVERD04).
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O processo de inclusigoderia ser enunciado aqui como a idéia defengista
Bourdieu citado em Souza (2006) quando expde aedifa entre capital cultural e capital
econdmico, que cria no cotidiano, gosto e valorEseahciados, favorecendo o principio da
distingdo entre pessoas e classes sociais.

Este gosto estético € usado como um delimitadoe ead pessoas e naturalizados
como critério de desigualdade, constituindo um ragizado ndo—intencional de disposicdes
que legitimam as desigualdades e sédo apreendidescoka e na familia.

O seu possuidor percebe e classifica as pessoaa gofa de acordo com a sua
aparéncia, formas de se vestir, de comportar-seisaala linguagem. Ora este aprendizado
em perceber as desigualdades e as distingbes hsipaagheria ser revertido desde a infancia e
na escola, produzindo pessoas capazes de ver @édefa ndo como um conceito
desvalorizante da pessoa, mas como uma variamteelaidade humana. A inclusao seria um
processo natural e apreendido na interioridade sigsitos, diminuindo as relagcbes de
dominacado entre o homem perfeito, “normal” e o hmngem alguma deficiéncia aparente.

Entende-se que a estratificacdo das pessoas cici€neh é importante, pois por Si
s6 as pessoas com deficiéncia ja sdo duplameimeadas, consideradas assim por Pfeiffer
(2005), pela negligéncia, abuso fisico, abuso psymo, aliados ao preconceito e pelo
afastamento do convivio social imposto durante anasnegacdo de seus direitos mais
basicos como pessoa humana. Werneck (2003) jaiouees: “Vocé € gente?” em livro onde
aborda o tema inclusdo e diz que as pessoas canedeias tém o direito de nunca ser
guestionado sobre o seu valor humano.

Tanto quanto os sentidos, o corpo € definitéricujeito e tem efeito de julgamento, a
forma como nos apresentamos ao olhar do outroetagra, nos identifica ou nos distingue
enquanto sujeitos pertencentes ou ndo daqueleauejupo social.

Os nossos corpos sao, nesse sentido, na sua fdimensao e apresentagao, a mais
tangivel manifestacéo social de n0s mesmos. NdsHu$os e nossas expressdes moldadas
em gestos forma o conjunto de expressdes visiveisieais sociais. E como base nesses

sinais que classificamos as pessoas e 0s grupasssethes atribuimos prestigio ou desprezo

* Inclusdo: Trata-se de uma nova perspectiva, digcunundialmente, na luta contra a exclusdo social.
Significa, antes de tudo, deixar de excluir. Preswgueodosfazem parte de uma mesma comunidade e nédo de
grupos distintos. Assim para deixar de excluirneusdo exige que o poder publico e a sociedadgeral
oferecam condi¢cBes necessarias padas Isto fica claro na Constituicdo Federal que aliengarantir o direito

a igualdade e ando discriminacao, elege principios fundamentais como o Art. 3°: “astoucdo de uma
sociedade livre, justa e solidaria; garantir o deskrimento nacional; reduzir as desigualdades assici
promover o bem de todos, sem preconceitos” (FAVERID4).
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(SOUZA, 2006).

Qual é o papel da Enfermagem no trato com a deti@évisual? Qual o olhar que
deve ser pretendido enquanto cuidado com o corpanguessita de tratamento, pois abriga
um alguém que sente, ama, vive e precisa de atencao

As vivéncias dos adolescentes com deficiénciaaViséo influenciadas por fatores
individuais, sociais e familiares destacando-se casdi¢cdes fisicas, mentais, afetivo-
emocionais, as habilidades adquiridas, a intensidad demandas ambientais, mais ou menos
desafiadoras, o apoio familiar e social, as expeampessoais, familiares e socioculturais, a
assisténcia a saude e outros atendimentos necsssaacesso a uma educagdo adequada, a
qualidade das relacdes interpessoais na familiese@a e na comunidade.

Carvalho (2000) relata que os adolescentes conici&efia sdo sujeitos a
experimentar as mesmas manifestagdes fisicas Bta®mpisicossociais dos demais jovens da
sua idade, podendo estar agravados pelas parittzadas de suas deficiéncias.

A autora lista alguns comportamentos e atitudesdgwem ser incentivados nesta fase
que podem vir acompanhados de inadequacbes qualmuagem e esquema corporal
(controle do corpo, vivéncia corporal e imagem ooaf), a saber:

e Aceitar as deficiéncias como uma realidade, sengyexaa seus efeitos ou
negar sua existéncia;

e Incentivar, encorajar e reforcar a participacagessoa na vida familiar e
comunitaria, ajudando o adolescente a vivencidirsentos de pertencer a
esses grupos sociais de modo a sentir-se integrado;

e Contribuir para a superacdo dos possiveis sentoneie inferioridade e de
autodesvaloriza¢do que possam ocorrer;

e Criar situacdes de participacao real e de obterssace realizagoes;

e Oferecer apoio moral, espiritual, material, fisigwpfissional e outros
necessarios;

e Favorecer a aquisicao e o desenvolvimento de Hab#is adaptativas que
melhorem o funcionamento da pessoa no seu amlfisitiz e social,

e Compreender e respeitar as fases evolutivas daagessn deficiéncia e
seu ritmo préprio de desenvolvimento.

e Maximizar as potencialidades, as habilidades, aaticidade, a
independéncia, e a iniciativa pessoal;

e Favorecer o desenvolvimento e as experiénciasr@adigagem;
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e Compreender a manifestar sentimentos de afeto demgaolidariedade;
e Acreditar nas capacidades e potencialidades dagpessn deficiéncia,
e Incentivar metas e aspiragoes.

O que deve ser evitado:

e Sentimentos de rejeicdo, de piedade ou comiseracao;

e Atitudes de super-protecdo e cuidados excessivos;

e Infantilizar a pessoa com deficiéncia e prestar-dpwio exagerado e
desnecessario;

e Confundir limitagbes com incompeténcia generalizada

e Expor a pessoa com deficiéncias ao fracasso, aiérpa negativas de
vida e a frustracdes desnecessarias;

e Atribuir sempre o humor, 0s sentimentos e as ocanaticas de

personalidade da pessoa as suas deficiéncias.

Cremos, no entanto, que tais acdes e sentimedtpsderdo realmente passar a uma
pratica cotidiana, despojada de pietismo ou faigastacOes quando de fato pensar-se no
individuo com deficiéncia visual como pessoa, qapedde de um cuidado e atencdo
especiais, porém ndo esta incapacitado em suasc@esadque fazem dele um sujeito de
direitos, deveres sociais e principios de cidadaoimo qualquer outro, condigbes estas

discutidas a seguir.

2.2.3ASSISTENCIA PRESTADA AO ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA VISUAL

As pessoas com deficiéncia visual representam mpartante parcela da populacéo,
que tem seus direitos humanos rotineiramente negddwido a ignorancia, preconceito,
supersticao e medo por parte da sociedade quece#ta a deficiéncia como parte da variada
condicdo humana. Apesar da criagcdo do ConselhmiNdalos Direitos da Pessoa Portadora
de Deficiéncia — CONADE, subordinado ao Ministéda Justica ha falta de Politicas
Publicas com programa global de a¢des coordenasagisem a efetiva incluséo social, gera
acOes governamentais pontuais, segmentadas e detmtas.

A legislacdo de saude brasileira, mesmo com to@me das leis n°® 8.080/90 e n°
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8.142/90, é criticada no livro “Direitos e Garastiagp. 51), Ministério da Justica (CORDE,
1998), pela omissédo na definicdo dos crimes deagdm do direito a saude por parte das
autoridades e prestadores de servicos e por nabeésterem mecanismos de protecdo ao
direito do cidaddo a saude.

Os motivos que levam a negacdo dos direitos dasoaescom deficiéncia séo
diversos, porém conduzem inevitavelmente a exclgsé@al, seja ela clara e declarada ou
camuflada nas diversas formas.

Observa-se a falta de sensibilizacdo dos profiagomle diversas categorias, e que
atendem ao adolescente com deficiéncia. Seja aadarsaude, educacao, de servi¢cos e/ou do
trabalho, ndo cumprindo a legislacdo vigente. Caxemplo, temos na area de saude a
obrigatoriedade da presenca do neonatologista diatpe na sala de parto e no bercario, o
que normalmente ndo € cumprido. Na area educaciteros que incluir as criancas
deficiente-visuais ou com baixa visdo no ensinalaggmas justifica-se a auséncia destas nas
salas de aula, porque inexiste a formac&o ou dagaoi para professores, principalmente em
cidades do interior do Nordeste do pais.

O reconhecimento das necessidades especiais dampevm deficiéncia exige uma
mudanca de atitude por parte de toda a sociedadgenspectiva da transicao da integragao
social -“insercéo da pessoa deficiente preparada para ceewvna sociedadg”para inclusao
social.

De acordo com pesquisa realizada pelo PROPAD (1@88stata-se nos municipios
baianos um déficit importante na oferta de servigesoftalmologia vinculados ao SUS
(Sistema Unico de Saude), sendo que os existemtesittam-se concentrados em cidades de
grande porte e na capital, ficando os pequenos ddoménunicipios, com a populacdo de
baixo poder aquisitivo, sem a cobertura destescsev

A esta camada da populacao resta-lhes apenas pardaas de prevencao de catarata,
que por serem pontuais e ndo se estabelecerem poogramas estaveis e/ou com
seguimento, grande parte da clientela fica senstéssia, inclusive para a correcdo de
incapacidades de pouca gravidade e com possileksdael recuperacdo, com baixo custo e em
curto e médio prazo.

Outro fator importante e de grande valor na pre@erte deficiéncias visuais e muito
pouco observado é o desenvolvimento de campanhdiagi®stico precoce dirigida ao grupo
escolar e & comunidade geral sobre saude oculprof@sional da atencdo basica, seja ele
integrante ou ndo de equipe de PSF (Programa dke SalFamilia), deve estar atento para as
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patologias mais frequientes que levam a deficiévisizal ou baixa visdo em cada periodo de
desenvolvimento da crianca, a fim de encaminhanteuvir precocemente.

A estratégia do PSF prevé o acompanhamento dacaridesde antes do seu
nascimento — através da identificacdo dos cascsivedsy promovendo o aconselhamento
genético, pré-natal — até o nascimento; e durante © seu crescimento, o que facilitaria o
diagndstico e desenvolvimento precoce das potéaiids especificas, uma vez que a
intervencao precoce e a participacdo de equipedisaiplinar na conducao do processo de
inclusdo levam a equiparacdo de potencialidadesréas;as com deficiéncia visual, com as
gue enxergam normalmente e interferem sobremams resultados obtidos na sua
independéncia e auto-suficiéncia

A OMS (1992) afirma que em paises em desenvolvionemino o Brasil, as principais
causas de deficiéncia visual sado por hipovitamirgsgacoma e catarata, o que tem sido
qguestionado por varios autores brasileiros, comohR@1987) que discorda da prevaléncia
destas causas, questiona os conceitos e indiczeasigade urgente de um inquérito nacional
com o objetivo de determinar as causas de defiei@nsual no Brasil e planejar meios de
prevencdo. Rocha ainda chama a atencdo sobre asteceticas gerais das causas de
deficiéncia visual, que segundo ele sao:

60% das deficiéncias visuais sdo evitaveis;

40% das deficiéncias visuais tém conotacéo genétcahereditarias;
25% das deficiéncias visuais tém causas infecgiosas

20% das deficiéncias visuais ja instaladas saqeréueis;

O diabetes, o glaucoma e a degeneracdo maculasséaiores causas de deficiéncia
visual no adulto.

O historico do paciente deve enfatizar possivaisasda deficiéncia visual durante a
gravidez, o nascimento, o periodo neonatal e em podcesso de desenvolvimento, assim
como as desordens genéticas e neurologicas de fgeral. A historia familiar de
consanguinidade, deficiéncia visual ou nistagmm, talor primordial para o aconselhamento
genético.

As doencas infecciosas, que respondem por cer@d @ das causas de deficiéncia
visual, podem ser reduzidas através da instituigi@xames soroldgicos e imunizacdo das
criancas, mulheres em idade fértil e gestantes (R&QQ987).

Os acidentes domésticos e de transito também s&asaelevantes de deficiéncia
visual, que podem ser prevenidos através de meddlastivas de baixo custo e com grande
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alcance que devem ser incorporadas e divulgadasapentemente.

Com a mudanca da estratégia do modelo assistedcigbais, a abordagem do
individuo devera contemplar acdes integrais de pgédim, prevencdo, diagndstico precoce,
tratamento e reabilitacdo, enfatizando a priorigaga prevencdo e da necessidade do
diagnéstico o mais precocemente possivel para watantento mais eficaz e sem
aparecimento de consequéncias relacionadas a giatolo

As acdes de prevencdo primaria visam, primordialejeronscientizar a populacao
em geral, e em especial aos familiares de pessoasieficiéncia visual, da importancia de se
determinar a causa e 0s possiveis tratamentosudovez, a prevencdo secundaria objetiva
reduzir ou evitar a incidéncia de ma-formacao dolpgias oculares que levem a deficiéncia
visual ou a visdo subnormal. As acdes prevengé@asa primeira garantia prevista na Lei n.
7.85389, regulamentada pelo Decreto 3.298-99, cante a saude

Na area de reabilitacdo, € fundamental a adocaonei®dologias de trabalho
multiprofissional e multidisciplinar, centrando desenvolvimento das potencialidades das
pessoas com deficiéncia e sua insercdo no meraadiloalho, promovendo igualdade de
oportunidades, evitando que a deficiéncia aument@isaorcoes, a exclusdo e a segregacao,
observadas ndo s6 na comunidade de pessoas cociérugfi, mas também em outras
minorias de nossa sociedade, como negros, idostsngas, entre outras.

Cada profissional de saude tem papel muito imptatarintransferivel na prevencao
de agravos que poderdo causar deficiéncia visualig@io subnormal a pessoa. Igual
importancia tem a reducdo de danos advindos dmalsigo precoce de baixa visdo no pré-
escolar e no escolar.

O profissional da atencéo basica, seja ele intégram ndo de equipe de PSF, deve
estar atento para as patologias mais frequentetegam a deficiéncia visual ou baixa visao
em cada periodo de desenvolvimento da crianca,ma dé encaminhar ou intervir
precocemente.

Segundo Farah, S&, (2008) a relacdo entre o eriferneepaciente e os familiares
envolve interacdes peculiares entre pessoas emopssiliferentes. Os conceitos relativos ao
adoecer sao diferentes entre a equipe de saudpaeiente. Se para a equipe de saude a
doenca é uma situacdo de normalidade, provida deeitos técnicos que representam
socialmente sua atuacdo profissional, para o p@ciénum situacdo excepcional, sem
nenhuma motivacdo social, além de ser fonte dénsaito e significados simbdlicos que

ficam fora de uma compreensao cientifica da doenca.
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Entendendo isso, o cuidado dos enfermeiros comacdel ao adolescente com
deficiéncia visual, deve contemplar ndo somentesgsectos técnicos, mas também suas
necessidades fisicas, emocionais e sociais. E huysca meio de estratégias adequadas,
minimizarem o estresse causado pelos procedimerieka propria hospitalizacédo.

Como estratégias, podem-se utilizar formas ludicas; meios de comunicagao
adequados, para informar e orientar os adolescantes dos procedimentos e acerca do seu
diagndstico, permitindo, assim, o alivio de angiedee medos.

Aléem disso, é importante criar um ambiente ondeadwlescente sinta certa
familiaridade, por meio de espacos em estilo maéxj@ado a sua idade e necessidades; com
lazer para que ele possa ter acesso as atividadesis a essa faixa etaria, como computador,
videogames e outros.

E muito importante incentivar a presenca de pai®ids e colegas durante a
internacdo hospitalar para que o convivio famiéasocial ndo seja tdo modificado nesse
momento de internacao.

A escolarizacéo e os relacionamentos sociaisas@bém fatores importantes na etapa
de desenvolvimento em que se encontram os adotescéndoenca e o tratamento podem
interferir na freqiéncia as aulas, o que pode Wthc sua adaptacdo escolar. Nesse sentido,
familia, escola e hospital devem estabelecer didle@gdar condicbes para que a continuidade
da escolarizacdo seja preservada. Algumas intedeenttm sido desenvolvidas como as
classes hospitalares, o que favorece a aceitagdeistegracao do aluno, de forma a facilitar
seu retorno a escola, sem prejuizo a s atividadeswaares.

Respeitar a necessidade de privacidade fisicx@ss&@io, pois nessa fase surgem a
vergonha e o embaraco quanto a exposicdo do corppe representa uma ameaca a
sexualidade nascente.

Por fim, as decisdes devem ser compartilhadasacadolescente e ndo somente com
0s pais, encorajando o autocuidado e a autonomta tguanto possivel. Muitas vezes €&
preciso auxiliar esses familiares em suas difialddano lidar com o adolescente em
momentos criticos, como na doencga.

A adolescéncia € marcada por grandes mudanc¢gsogieen gerar crises psicolégicas
e, por essa perspectiva, é importante haver, poe pl@ profissional de enfermagem e da
equipe multidisciplinar, uma atuacdo preventivaeepdomocédo de saude, oferecendo ao
adolescente aquilo que ele mais necessita: podessatado sem que sua individualidade e
seus conflitos atuais sejam desrespeitados.



42

No que se refere a aspectos que envolvem edugagd@ncdo de agravos e Varios
problemas especificos dessa fase de desenvolvinwmtm gravidez precoce, uso de drogas
e alcool, risco de suicidio e doencas sexualmeatsrmissiveis, o enfermeiro tem um grande
potencial de atuacgdo. Infelizmente, ainda ndo existolucdes satisfatorias para todos esses
problemas, mas ja foram criadas e testadas algpmtisas educacionais e assistenciais que
visam a prevencao e a solucéo dos problemas.

E nesse contexto que se considera primordial cappesdequado do profissional para
ter uma compreensao dos diferentes aspectos @sssa poder atuar de forma preventiva ou
curativa, acordo com os problemas apresentados.

Além do conhecimento tedrico acerca da Psicoldgi@dolescéncia e das inUmeras
transformacdes fisicas, sociais e cognitivas, éessrio que esse profissional esteja
capacitado para estabelecer com o adolescente elago que propicie o0 bom éxito dos
programas educacionais e da assisténcia.

Para isso, faz-se necessario estabelecer uma bumioacdo, na qual esta em jogo
principalmente a compreensao do individuo em temeodesenvolvimento e também acerca
de suas diferencas individuais. Ndo existe umaiteeagmica para relacionar-se com 0
adolescente; o que se faz necessario é que o @ifertenha uma abertura para escuta-lo e,

com base nisso, encontrar a melhor forma de oriefta cuidar.

2.2.4M oDELOS TEORICOS DE DESENVOLVIMENTO PSICOSSOCIAL

Para Erik Erickson (1987), a adolescéncia € uma dasdesenvolvimento na qual o
individuo esta lidando com um importante desafiotaxefa, que € a formacdo de sua
identidade versus confusédo de papéis. Trata-sendeeriodo em que definira “quem ele é” e
essa identidade se configura em trés areas: ideletisexual, profissional e ideoldgica.

Em sua teoria, subdivide as fases do desenvolvariemhano em oito idades, a serem

compreendidas:

2.2.4.1 As oito idades do homem, segundo Erik Eriskn:

1) Fase do bebé: Confianca versus Desconfianca

Na primeira fase, que corresponde a fase oral-sahsie Freud, a crianca tem um

relacionamento quase exclusivo com a figura da @éas experiéncias se relacionam com a
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satisfacdo das necessidades bésicas de alimentaddioe sono. Quando houver satisfacédo
destas necessidades, principalmente da alimentqgé@ o evento mais importante da fase, a
crianca ira incorporar confianca. Em caso contra@escentara desconfianca basica a sua

personalidade.

2) Fase da primeira infancia: Autonomia versus Vergonuvida

Nesta fase, que corresponde a fase muscular-an&reded, a figura paterna ja
participa do relacionamento da crianca. As expel@@nmais importantes séo relacionadas
com o controle esfincteriano, sobretudo no quefee a reter e evacuar. O uso da toalete € o
evento mais importante e, aprendendo a aceitakigéneias de higiene, a crianga passa a
incorporar a autonomia. No entanto, se incorpomguaidade negativa, ele somara vergonha

e duvida a sua personalidade.

3) Fase do brinquedo: Iniciativa versus Culpa

Quando a crianca comeca a se relacionar com aidamdminando a linguagem e a
locomocgéo, que é o evento de destaque desta fassté no periodo locomotor-genital. Esta
fase corresponde a fase falica de Freud e as érp&s infantis se manifestam através da

curiosidade sexual e da agressividade. O confitar& entre a iniciativa e a culpa.

4) Fase escolar: Operosidade ou Industria versusdnfiade

Ao ingressar na escola, o circulo de relacdes idaga se amplia. Agora, ela precisa
aprender a construir com 0s outros e fazer as calsaforma cooperativa. A escola é o
acontecimento mais importante deste estagio e andpeagem escolar resultard em
operosidade ou industria. Se ndo conseguir apremagrerar em conjunto, a manipular, a
escrever e ler; acrescentara a inferioridade apsusonalidade. Este estagio corresponde a

fase de laténcia de Freud.

5) Adolescéncia: Identidade versus Difusédo de Papéis

Durante toda a vida, o ser humano desenvolve alsntidade, mas € na adolescéncia
que o jovem vai fortalecer sua identidade. Se m@saguir, ha o perigo de difundir-se em
inlmeros papéis. Nesta época, 0s companheiros radgugrande importancia, o

relacionamento com eles se torna o evento maisrtange, mas também se inicia o0 amor
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romantico, de atracéo pelo outro. O grupo e aidadé grupal sdo decisivos para a formacao
do jovem, como modelo de lideranca. Através do grupadolescente pode encontrar sua
identidade.

6) Fase do jovem adulto: Intimidade versus Isolamento

Durante a juventude, uma vez estabelecida a idatgido ego, surge a necessidade de
fundi-la com outro, em verdadeiro auto-abandondabetecendo a intimidade. Se né&o
encontrar a verdadeira intimidade, através de cah®ieo, amigo, ou pessoa do outro sexo,

do relacionamento, surge o isolamento.

7) Maturidade: Generatividade versus Estagnacéo

O adulto sente necessidade de atuar, realizar ag@r filhos. E um principio
organico e sua estrutura inata, biolégica o comdua isto.

Progenitura e criacdo sdo 0s eventos principais ndduridade. E, pois, a
generatividade a principal conquista. Através doraadulto e do trabalho, o individuo sera
capaz de deixar a sua marca no Universo. Se na@hauncorporacao da generatividade, ele

se auto-assimilara e estagnara.

8) Velhice: Integridade versus Desespero

Ao chegar a velhice, os seres humanos tem convatot@eda a humanidade, fazendo
da reflexdo e aceitacdo da vida o evento mais itapier do periodo. Com a sua identidade
estabelecida, vive independente sem o apoio emadonpassado e dos outros, conquistando
a integridade do seu Ego. Mas, por outro lado,&sealcancou sua autenticidade, sem uma
coesao nuclear, a sua vida assemelha-se a umadlétaa, em que afloram os remanescentes
negativos do desenvolvimento: desconfianca, vergootlpa difuso nos seus propdsitos e
conteudos, sozinho e estagnado. Surge o desespero.

Durante toda a vida, ao estabelecer a identidaefendolve-se a integridade do ego
que, em Ultima analise, esta baseada na confiaitial ie restabelece o circulo vital iniciado
na primeira etapa evolutiva. Fazendo o0 encontro dsfemos, no processo de
desenvolvimento, ds criancas sadias ndo temerdo a vida, se seugpasgados tiveram

integridade bastante para ndo temer a mgre®@mo afirma Erikson (1987).
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2.2.4.2 A Adolescéncia Segundo Erikson

Na adolescéncia, ou idade tistabelecimento da identidade do egptescinde a
identidade dominante e positiva do ego.

O adolescente ira estabelecé-la no momento ensqu&ndo a experiéncias atuais as
anteriores, fara uma tentativa consciente de wamsir o futuro em parte integrante de seu
plano de vida. Esta aceitacdo de suas mudancaasfiseus sentimentos libidinais, como
sendo parte de si mesmo e o restabelecimento dadiadde do ego, a luz das experiéncias
anteriores, sdo, para Erikson, o ponto mais imptatdesta etapa.

No que diz respeito a tentativa consciente parasfibamar o futuro em parte
integrante do seu plano de vida, nisto a teori&mleson se aproxima de Spranger, quando
afirma ser a adolescéncia “o estabelecimento gvadd¢ um plano de vida.”

Se, durante a adolescéncia, ndo € estabelecidéagaiamente a identidade do ego,
existe o “perigo da difusédo de papéis, que pregrdio desenvolvimento subsequente do ego.
Quando isso se baseia numa forte divida anteroretacao a propria identidade sexual, ndo
sao raros os incidentes de delinqiiéncia ou mesnmsqsicoticos”, como diz o autor.

Os jovens sentem a necessidades de associar os pafias habilidades com
modelos ocupacionais do momento. Tem necessidadasslemelhar-se as pessoas que
admiram e procuram imita-las nos seus papéis.93or 0s adolescentes estdo sempre prontos
a instituir idolos e ideais duradouros como guaslide uma identidade final.

Através desta identificagdo com o idolo, eles ettaona si mesmos, descobrindo o

seu verdadeiro papel. Assim, chegam a saber odgue 8 que desejariam ser.

e A projecdo da identidade em outro - 0 amor

O amor, no adolescente, € uma tentativa de cleegara definicdo de sua identidade,
projetando a propria imagem difusa do ego em opgsso0a, para assim vé-la refletida e
gradualmente definida. E por esta razdo que grpare do amor do adolescente se limita a
conversacdo. O apaixonar-se € uma tentativa detarog testar o proprio ego, difuso e
indiferenciado, por intermédio de outra pessoanalt clarear e refletir sobre o proprio auto-
conceito e a propria identidade. Se o adolescentesérios amores, ele, através de sucessivas
identificacdes, consegue definir e rever sua pacgefinicdo do ego.

A identidade do ego deve ser alcancada antess@gonesto. O jovem deve saber quem



46

€ e 0 gue desejaria ser, antes de poder antesdde g@ecidir quem sera sua companheira
ideal. As paixonites também servem para trocarmgléi discutir assuntos de identificacédo

mutua.

e Aidentidade ocupacional e grupal — vocacéo e daare

Muito importante é, para o adolescente, a quatdddentidade vocacional. Durante a
adolescéncia ha difusdo de papéis e os jovenseréficam com os herdis de cinema, com
lideres de grupo, campedes de futebol, até mesnpor#o de parecerem perder sua prépria
identidade. Nesta época, o0s jovens raramente gdificeEm com seus pais, mas, pelo
contrario, se rebelam contra eles, seu modo de sigla intromissdo na vida particular. Ha
necessidade de separar a sua identidade, da mmtde seus pais. Entretanto, ha uma
necessidade desesperada de pertencer a um gruglo soc

Os companheiros, as rodas de amigos, a turmdarajw individuo a encontrar a
propria identidade em um contexto social. Destéigigacdo no grupo, resulta o sentimento
de cla e de intolerancia com as “diferencas”- dollicena roupa, linguagem e gestos.

Para Erikson, o sentimento grupal, a intolerareingcessidades dos mesmos gestos,
roupas e linguagem, é uma defesa necessaria csnperigos da confusdo de sentimentos de
identidade. Diz ele:ds jovens procuram conforto na turma, estereotipamdi mesmos, seus
ideais e seus adversarios, para se ajudarem tenmonante uns aos outros a vencer muitas
dificuldades”.

A organizagéo das turmas tem, portanto, o objetev@autoprotecédo, a necessidade de
se defender dos perigos da autodifusdo. Formassmtimento de identidade do ego, como
salvaguarda do individuo, contra a anarquia dos sSewpulsos biolégicos e contra a
severidade de sua propria consciéncia.

Adquirindo a identidade do grupo, o jovem se dedeodntra a difusdo de papéis e
consegue, assim, nesta identificacdo, vencer azulddédes do momento, sentindo-se igual

aos amigos, através da roupa, dos gestos e dadjagu

e Aidentidade ideologica

Erikson caracteriza a mente do adolescente commtorium que € uma etapa
psicossocial entre a infancia e a fase adultaaRmrta sua moral se situa entre a infantil e a
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ética do adulto.

Como o adolescente espera firmar-se entre os geas iatraves de rituais, credos e
programas que definem os valores sociais e, a0 m&smpo; tudo o0 que para a sociedade &
mau, configura-se como fantastico. O adolescensersie fortemente atraido pelas ideologias
contrérias & ordem imposta socialmente.

Para o jovem, o poder se identifica com a elitegts®gam ao poder os melhores, por
isso a sua adesdao as ideologias totalitarias. Bksdh: “a atracdo que o sistema totalitario
exerce sobre o0 adolescente pode basear-se nestaslemacdes, pois 0s sistemas totalitarios
fornecem identidades convincentes e adequadas esta faixa de idade. A identidade
democratica tem menos atracdo do que a totalitamima vez que envolve a liberdade de
escolha e ndo fornece uma identidade imediata, msiste na formulacdo pessoal da
identidadé.

2.2.4.3 Expectativas Sociais sobre a Adolescéncia

As expectativas da sociedade séo diferentes pajasosao videntes em contraposi¢cao
aos que nao enxergam. (CARVALHO, 2000).

Para atender as suas proprias expectativas, osadote com deficiéncia visual
procura atuar de forma similar a seu amigo quequ&r descobrir o mundo, conhecer
pessoas, namorar. Contudo, a auséncia da visabagrigras, pois interfere em seu senso de
integridade fisica e em sua imagem corporal deopessxualmente aceitavel, bem como em
sua capacidade de escolha do parceiro. Além dereddoencial de “normal” imposto pela
sociedade.

O processo de adolescéncia implica elaborar vage$as: perda do corpo, do papel e
da identidade. Tudo é ambiguo e é muito dificibpgure 0 adolescente deficiente visual possa
compreender os limites impostos pela sua propndicéo.

Quanto a sexualidade, o deficiente visual precssairmir com responsabilidade suas
relacOes afetivas assim como qualquer outro jo¥&mo muitas vezes existem riscos reais,
isto deve ser discutido com as familias evitanddnas superprotecdo e restricdo do seu
campo de sociabilidade tornando-a insegura diaatenalos relacionamentos e tomando
decisbes baseadas somente na atitude de agradar ausonomia para poder dizer “ndo”
quando as situacdes fogem aos seus valores déneiteiou regras de vida. E fundamental
qgue possam falar abertamente sobre estes asserfpmdo suas davidas e receber em
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resposta informacodes claras e verdadeiras.

Segundo os Cadernos da TV Escola (2000), a adoleagcéuma fase plena de
descoberta e transformacdes, pode ser vivida ctensidlade pelo portador de deficiéncia
visual, do ponto de vista afetivo e sexual. E aigkdade, como parte da natureza humana,

contribui para inseri-lo no mundo.

2.2.5MEDIDAS PREVENTIVAS DE DEFICIENCIA VISUAL

Visando prevenir doengas infecciosas que levamfigi@cia visual na infancia, o
surgimento da deficiéncia visual cabera a equipsadde:

e Incluir nos exames de pré-natal a sorologia pareop@asmose, sifilis,
listeriose, rubéola, citomegalovirus, herpes, treee HIV;

e Realizar rotineiramente, em pelo menos duas casswdikame ginecoldgico e
coleta de microflora vaginal na gestante para ifiesut DST;

¢ Incluir e encaminhar na rotina de cobertura vadio@és as mulheres em idade
fértil para vacinacdo contra rubéola; assim comanchas e gestantes que
comparecerem a consulta independente do motiva;dest

¢ |dentificar casos sensiveis de aconselhamentoigereencaminha-los;

e Incluir nas atividades individuais e coletivas denpjamento familiar a
identificagdo de casos de deficiéncia visual seisiao aconselhamento
genético;

e Esclarecer as pessoas sobre as doencas genétioagénitas que poderdo
advir de casamentos consanguineos e a repetigésde na familia.

e Participar de atividades educativas e palestrasimdades de saude, escolas e
nas comunidades visando prevencao de acidenteansitd, na escola e no lar
e orientacOes sobre habitos saudaveis;

e Orientar a comunidade para o risco de deficiénesauay provocada por
acidentes.

e Sensibilizar os profissionais de saude para a itApoia do exame do olho do
recém-nascido;

e Solicitar precocemente 0s exames para deteccdo raes énatos do
metabolismo;

e Implantar ou implementar o Programa de Saude Bscola
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e Capacitar a familia para a estimulacdo inicial deanca portadora de
deficiéncia visual.

e Orientar os pais e familiares quanto a medidas Iesngue proporcionem a
crianga vivenciar experiéncias sensorio-motoragiatdas.

e Orientar para formacao de grupos de auto-ajuda elube de pais:

e Estimular os pais para o processo da incluséo:

e Promover reunides de esclarecimentos e trocaspiiércias

As dificuldades que as familias de pessoas comaiéeéia visual passam ao longo do
processo de aceitacdo da condicdo real de seupiltiem ser encaradas como um desafio
para a Enfermagem, que deve se achar limitada ¢éendesolutividade para este problema e
entdo a solugcdo mais a méo ssj@aminhar, mandar para frentdlas € mister que se faca
uma permanente vigilia em torno das razdes e @dss@postos que nos afasta do que néo faz
parte do cotidiano de nossas ac¢fes, dos nossos@iag ou normas pré-estabelecidas. Pensar
nisto pode fazer a diferenca neste mundo altanextiadente em que vivemos. Para a equipe
de saude, para a familia, para o sujeito com @efita, porém, apenas reconhecer e buscar
alternativas de prevencao e cuidado ndo séo sufisie o objeto desta pesquisa volta-se para
a escuta do proprio sujeito. Como se sente o itdilvicom a deficiéncia visual? Existe
alguma forma de estabelecer este contato atravéssti@ria Oral? A seguir discutiremos o

método empregado para o desenvolvimento destdhioaba
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3. METODOLOGIA E DISCUSSAO DOS DADOS

Neste capitulo, buscar-se-a discutir o método egapie@ na pesquisa empirica, assim

como a discusséo dos dados obtidos, em confronmtaosaaportes tedricos ja explicitados.

3.1A HISTORIA ORAL: UM ENCONTRO DAsS VIVENCIAS Com O ESTuDO CIENTIFICO

Compreendendo a metodologia como a arte de daigiwvestigacao da verdade, por
meio do estudo dos métodos, técnicas e procedisiemtéim de alcancar os objetivos
(LEOPARDI, 2002), para o estudo proposto o métoekrdtivo com abordagem qualitativa;
uma vez que a pesquisa qualitativa tenta compreamtieproblema na perspectiva dos
sujeitos que vivenciam, ou seja, parte da sua diéaa, sua satisfacdo, desapontamentos,
surpresas e outras emocgfes, sentimentos e deas§ds, como na perspectiva do proprio
pesquisador. Atenta-se, portanto, ao contexto Isnoiajual o evento ocorre. (LEOPARDI,
2002)

Pesquisa descritiva abrange os estudos caractesipada necessidade de se explorar
uma situacao néo conhecida, da qual se tem neadsstit maiores informacdes. Explorar
uma realidade significa identificar suas caradieds, sua mudanca ou sua regularidade e tem
por objetivo aprofundar a descricio de determinadalidade (TRIVINOS, 1987;
LEOPARDI, 2002).

Neste estudo utilizou-se a Histdria Oral como exferal metodolbgico, porque o
mesmo permite determinar os aspectos abordadaogneaista segundo objeto e o objetivo de
estudo. (MINAYO, 2004)

Meihy (2007) conceitua Historia Oral como uma forml@ pensar a sociedade
contemporanea, valendo-se de didlogos gravadpgrespcdes da vida social sdo registradas
de maneira a constituir fontes ou documentos. Aeeista em historia oral € a manifestacao
do que se convencionou chamar de documentacacoarakja, suporte material derivado de
linguagem verbal expressa para este fim.

E, pois, uma subdivisdo dos campos da histérissiderada como uma abordagem ou
um modo de fazer a Histéria, ou ainda como umaigisde que esta mais relacionada com a
Metodologia do que uma Teoria. A histéria oral éawsnbdivisdo historiografica, na qual o
historiador trabalha com os testemunhos orais (BBRR2004).

Neste sentido, as preocupacdes do historiador estéalas ao tipo de entrevista que
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sera utilizado na coleta de depoimentos e aos a@osdaa decodificacdo e andlise destes
depoimentos. A Histéria Oral, enfim, remete a urs daminhos metodologicos oferecidos
pela histéria, e ndo a um enfoque tedrico.

Também € um recurso utilizado para estudos refesenexperiéncia social de pessoas
e de grupos, se organiza com nitida vocagao pasaémcia de trajetdrias humanas, através de
narrativas induzidas e estimuladas (MEIHY, 200mMawez que o estudo sobre a vida das
pessoas permite penetrar em sua trajetoria e cengee a dindmica das relacbes que se
estabelece ao longo da existéncia. Ele ndo seerefinas ao vivido por um sujeito, mas a
historia de vida em sociedade (SPINDOLA e SANTQ®,3 HOULE, 2008).

Teixeira e Praxedes (2006) se perguntam em que basmistenta a Historia Oral (...),
para além do ato de lembrar? Pois entendem qustaridiOral torna-se aprendizado quando
associada a reinterpretacdo dos acontecimentoss eexjgeriéncias vividas, individual e
coletivamente, lembrar é ressignificar as exper@npretéritas e presentes. E a partir deste
guestionamento argumentam que a Historia Oral n&onéente uma Metodologia, uma
Técnica e uma Fonte, tal como usualmente tem sidiinida. Ela também é um
“movimento”, pois tem carater pedagdgico e politico

Neste pensar, dizem que a Histéria Oral é sustemadalguns pressupostos tedrico-
epistemologicos. Dentre eles, o de que 0s sujaitogatores sociais sao seres de memoria, de
cultura e de histéria. Sao sujeitos de reflexidadee interpretam, que significam,
ressignificam e dao sentido ao mundo, as suas gidasuas experiéncias.

Existem trés tipos de historia oral: A histérialata vida, a histéria oral tematica e a
tradicao oral (MEIRY, 2007).

Em se tratando da historia oral tematica, que ieaut neste estudo, esta modalidade
permite determinar os aspectos a serem abordadestrevista de acordo com o objeto e
objetivos deste estudo. E também pela possibilidpoe a oferece de ser reveladora de
elementos individuais e coletivos, entendendo eitsugdentro de um contexto histérico e
cultural. Assim, as narrativas dos adolescentes @eficiéncia visual podem revelar dados
significativos para a compreenséo de seus sentmantespeito das situagcdes que vivenciam
nesta fase peculiar da vida.

Compreende-se, neste estudo, a historia de vidaaatw realidade empirica, como
um fragmento, ou uma sintese, que conserva mdtplaomplexas determinacfes da vida
humana e que diferentes fontes de dados podenntisefaalas: depoimento oral, indicadores
sociais, fotografias, documentos clinicos, escelargabalhistas (CAIADO, 2003).
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De posse de todos os dados orais e documentaissdepassar para uma analise
categorial que relacione essa vida particular Eg@es sociais que a engendram e, assim,
apreender os processos de constituicdo de um diidivEoncreto, sintese de multiplas e
complexas determinacdes (CAIADO, 2005).

Reinaldo (2003) relata uma grande aproximacdo enamtropologia e a historia oral,
encontrando-se no momento em que a primeira powo rdei seus estudos sobre o
comportamento do homem, passou a se preocupar €décricas e métodos de coletas de
dados empregados nos trabalho de campo.

Glat e Duque (2003); Spindola e Santos (2003) adaoo que o método Histéria de
Vida € uma das modalidades de estudo em abordagelitativa. Este método foi utilizado
pela enfermagem a partir da década de 90, commusstenais diversificados. Assim varios
autores utilizam esse método, em seus estudogyrammfa experiéncia de trabalho e o objeto
selecionado para o estudo.

3.20 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida em uma instituicdanfildpica, situada em Salvador, que
tem convénio com o SUS e atende criancas e adotesce&eom deficiéncia visual,
encaminhados por maternidades, municipios e escolas

Esta instituicao foi fundada em 1933, (completowai@ds de fundagéo), tem o objetivo
de preparar criangas e jovens deficientes visnai$aixa etéria de 0 a 21 anos, para viverem
em sociedade como cidadaos produtivos e conscidageseus direitos e deveres de maneira
independente.

Atende criancas de zero a cinco anos, detectamutergindo nos estagios iniciais da
deficiéncia, onde séo realizadas atividades ineseab crescimento e desenvolvimento, com
estimulacao precoce. Anualmente sdo acompanhadtesaantro, 180 criancas, que funciona
desde 1998.

Varios servicos sdo oferecidos a clientela comaocapedagdgico (Braille e Soroba);
orientacdo e mobilidade (uso da bengala); ativislaldevida diaria; escrita cursiva; cursos de
informatica; Oficinas pedagdgicas; Pré-Profissimaaltes; de musica; Assisténcia Médica
(Oftalmologia e Clinica); Servico Social; atendineedontolégico e nutricional; praticas
esportivas (Futsal; Natagc&o; Lazer Externo).

Muitas criancas sao do interior do Estado, que a&erapital por ndo encontrarem em
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seus municipios atendimento precoce.

A equipe multiprofissional € composta por quatracqdegas, quatro terapeutas
ocupacionais, duas assistentes sociais, quatrocagdiftalmologistas, um clinico, um
dentista, uma nutricionista, professor especiatizadma auxiliar de enfermagem.

Apés completarem o periodo inicial de aprendizagetonvivéncia na instituicdo, os
individuos com deficiéncia visual séo orientadas aescola regular, quando serdo atendidas
em outro departamento para realizarem atividadespd® as escolas e no grupo de estudo
sobre sexualidade e outros temas referente a aéolga.

No apoio a escola regular, realizam atividades caprendizado e aperfeicoamento
do Braille e Sorobad (matematica), apoio pedagogieducacdo fisica especializada,
participam das Oficinas de Mdusica, artesanato entacado e Mobilidade (Uso da bengala,

atividades diaria). Estas atividades sdo deserdaduio turno contrario ao da escola.

3.30s SUJEITOS DA PESQUISA

Buscaram-se adolescentes com deficiéncia visudhira etaria de doze a dezoito
anos de idade, cujo critério adotado correspondsstatelecido pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente (BRASIL, 1990). Decidiu-se adotar esiigrio porque a partir dos doze anos o
processo de crescimento e desenvolvimento € mapmo e exige um aprendizado para
organizacdo da vida social, para a utilizacdo dzaadade crescente da abstragédo, que
possibilitara o adolescente a atingir as comped@nciecessarias para 0 exercicio da
alteridade, compreender as diferencas entre su#igdmne o do outro, além de vivenciar as
complexas modificacbes nos seus aspectos biolggiosisoldgicos, sociais e culturais. A
confianga anterior em seu corpo é abalada e el®resa muito preocupado de como é
percebido pelos outros em comparacao ao seu prapmeito (WONG, 2006).

Os critérios de inclusédo foram adolescentes qugiértam a instituicdo ha no minimo
dois semestres, que estejam na escola regulandguapresentam outra deficiéncia associada
e queiram participar do estudo.

Os critérios de exclusdo correspondem a: estaraaoumabaixo da faixa etaria (12 a
18 anos); estar ausente ou fora da instituicdonoyperiodo menor que dois semestres; nao
estudar em escola regular; ter outras doencas ficiédeias associadas; ndo se mostrar
disposto (a) a participar da pesquisa e estudo.

Dos 23 adolescentes identificados inicialmentearfoentrevistados 16 adolescentes,
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de ambos os sexos, na faixa etaria de 12 a 18 madsculados na instituicdo, que tiveram a
permissao dos pais e concordaram em participae @ésstido, durante os encontros com o
grupo de auto-ajuda que acontece semanalmente cpsic@loga/assistente social, tendo
como diagndsticos a deficiéncia visual com ceguital ou visdo subnormal, cuja familia

assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclaogdi€LE).

Como forma de garantir o sigilo e o anonimato fornbuidos aos sujeitos, alguns
codinomes de super-herdis, uma vez que 0s sup&shém poderes magicos, mas também
limites, contudo sé&o apenas reconhecidos pelosgmdas suas identidades séo forjadas ou
sufocadas pela aparéncia, 0 que contrasta sobremaoen a imagem representada pela
PCDV (Pessoa com Deficiéncia Visual), pois, 0 gu@nta atencdo € o objeto em si e ndo a
pessoa em sua humanidade e infinita outras qualidad caracteristicas. A deficiéncia
somente fala a sua totalidade de ser perante oonund

Tais codinomes foram escolhidos por acreditar cgi@dnlescentes com deficiéncia
visual sdo de fato pessoas com “poderes fora daumdmmo intuito de desconstruir ou
minimizar os significados que a cegueira traz hishonente. Palavras como invisibilidade,
privacao, negrume, cegueira como sinbnimo de pecagerfeicdo, vulnerabilidade estdo no
imaginario e no cotidiano tanto das pessoas colgi@efia visual quanto das pessoas que
véem. (MARTINS, 2009)

Os super herdis escolhidos tem caracteristicagigscrevem e identificam as pessoas
gue compbem essa etapa da vida humana — a adadiescénfazem parte desta fase a
sensacao de invencibilidade, com elementos desiantaficcdo cientifica tdo apreciados por
esta faixa etéria.

Os nomes adotados foram retirados da Legido dosr$terois, grupo ficticio da DC
Comics. Eles se aventuraram no século XXX. Legéda, eriada pelo roteirista Otto Binder e
o desenhista Al Plastino, Adventure Comics, em| at®i 1958 (WIKIPEDIA, acesso em
22.09.209).

Os nomes das heroinas do sexo feminino sdo: Saparnsonhadora, Saturnia,
Pluma, Violeta, Moca Triplice, Etérea, Penumbrapse do sexo masculino: Superboy,
Relampago, Lobo Cinzento, Césmico, Colosso, Carnalglfra Rapaz, Astro.

Corroborando com pesquisas anteriores, o indicuj@gos pesquisados foi de 95,6%
para negros, demonstrando serem os afro-desceadent@ais acometidos pela deficiéncia
visual.

O Quadro 2, a seguir, sumariza as principais caiaticas dos sujeitos.
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Ordem | Nome Idade | Composigdo familiar Escolaridad | Diagndstico /Patologia
Filha Unica Rubéola Congénita +
12 Super-moga 14 Pai: biscate 62 série Convulsbes até os 7 anos
Mée: Dona de casa Cega
Gémea: Irmao vidente, outro irméo de
22 Sonhadora 13 22 anos 62 série Retinopatia da. o
Pais separados Prematuridade; baixa visdo
M&e: Dona de casa
N Sindrome da Rubéola
Tem 06 irmaos congénita com sopro cardiaco
3a Saturnia 17 Pai: pedreiro 32 série gent pro ¢
o e cirurgia para corregao -
Mé&e: Dona de casa
cega
E a primogénita; com 2 irmaos. Catarata conaénita
42 Pluma 16 Pai: Carpinteiro 52 série Larata cong
. Baixa viséo
M&e: Dona de casa
rem 04 s e o e
5a Relampago 17 Pai: encanador e pedreiro 52 série gen '
= irmaos cegos
Mé&e: Dona de casa . X
Baixa visao
Tem 02 irmdos Glaucoma congénito
62 Violeta 13 Pai: néo sabe a profisséo 42 série 9
. Cega
Mé&e: Dona de casa
Irm& morreu da mesma doenca Fibrose cistica, apos Crise
72 Lobo 16 Pai: fissao definid 42 séri Isi te perd
Cinzento ai: sem profissao definida série convulsiva recorrente perdey
Mé&e: Dona de casa a viso - cega
01 irm4; .
. . Tumor cerebral, enxergou até
a P Pai: falecido, a uma semana desta A ki
8 Moga Triplice| 12 - L 52 série 0s 9 anos
entrevista, com Insuficiéncia Renal
~ . Cega
M&e: Dona de casa
92 Super-Boy 13 Mor? (?m um orfanato; Desconhece Plga sgrie Baixa visdo
e méae; Chegou com 01 ano
N . . Ny Deslocamento de retina
01 irm& mais velha; Mora com uma tia depois do 06 anos e
102 Colosso 14 materna, a qual chama de mée Pais | 42 série P
enxergava antes.
separados A o
Baixa visao
Irmao de 09 anos Glaucoma congénito, 08
112 Camaledo 12 Pai: vigia de condominio M&e: Dona | 52 série . ) cong !
cirurgias, visdo sub-normal.
de casa
L . Enxergou até os 10 anos;
a Tem 03 irmé&os Pais separados A chr T :
12 Penumbra 14 .. 52 série Tumor em regido posterior,
Mé&e: Dona de casa - -
Baixa visao.
13a Ultra Rapaz 17 Tem um irmé&o, mora com a Tia; 33 série Sarampo com 09 meses
Pais mortos, a mée morreu de parto Cega
Tem uma irma de 15 anos Nistagmo, catarata congénita,;
142 Etérea 13 Pai morreu 42 série Glaucoma
Mé&e: Dona de casa Baixa visdo
s Retinopatia da prematuridade
02 irméos; Pais separados, mora comn a .
av6 e a mée e Traumatismo nos olhos com
152 Astro 16 - . 52 série deslocamento de retina;
Pai: Joga capoeira o
~ . T Perdeu a visao totalmente
Mae: Faxineira
com 11 anos
Traumatismo com pedra aog
Pais separados: 04 anos e outro traumatismg
162 Coésmico 16 P ’ 42 série com uma enxada; perdeu a

Mae: Dona de casa

visado dos dois olhos com 14
anos

Fonte: Pesquisa de Campo, 2009.
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Ressalta-se que a pesquisadora ndo atua na g#@titomde os dados foram colhidos e

nao conhece os participantes deste estudo.

3.4INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A entrevista € um procedimento utilizado na ingzstdo social, para a coleta de
dados ou para realizar um diagnostico ou no trattoree um problema social. Na entrevista
despadronizada ou ndo estruturada o entrevistaor liberdade para desenvolver cada
situacdo em qualquer direcédo que considere adegHaakma forma de poder explorar mais
amplamente uma questdo. Em geral, as perguntabséias e podem ser respondidas dentro
de uma conversacao informal (MARCONI e LAKATOS, 3D0

A entrevista em historia oral € a manifestacdo de se convencionou chamar de
documentacéo oral, ou seja, suporte material ddide linguagem verbal expressa para este
fim. Trata-se de centralizar os testemunhos coombopfundamental, privilegiado, basico das
analises (MEIHY, 2007).

A histéria oral de vida capta o relato de um naradobre a sua existéncia.
Reconstitui no tempo 0s acontecimentos por elenciaglos e que se dispde a transmitir
como experiéncia adquirida individual e coletivategfTORRES, 2008).

As entrevistas foram gravadas e as transcricoemdasas assim como as gravacoes
serdo guardadas pela pesquisadora por 05 anos)(eidepois descartadas.

As pessoas com deficiéncia sdo invisibilizadasjgmsitizadas e excluidas na
sociedade, propiciar a estes adolescentes a pmsgiei de narrar suas vivéncias € uma
tentativa de resgatar sua auto-estima, sua autanoguando estardo agindo como
protagonistas de sua histéria de vida e ndo apspadjuvante numa histéria muitas vezes
contada por pais, professores e/ou profissionasadde que os atendem.

Ao argumento de ordem epistemoldgica e metodolpgmercado para defender o
recurso as entrevistas do tipo qualitativo, soma-seggumento de ordem ética e politica.
Como a entrevista permite uma exploracédo em pradade das condi¢des de vida dos atores,
ela é vista como um instrumento privilegiado paemuhciar 0s preconceitos sociais, as
praticas discriminatorias e de exclusao, e as itégies, de que podem se tornar objeto certos
grupos considerados como “diferentes”, “desviantesi “marginais” (doentes mentais,
homossexuais, detentos, consumidores de drogasesasn.), algumas minorias étnicas, ou
ainda as “vitimas” de todas as espécies, tais camale AIDS e da violéncia conjugal
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(POUPART, 2008).

Neste sentido, as entrevistas deveriam ter um tornde descontracdo, ja que
estavamos nos propondo a entender suas formas devida e quais os enfrentamentos do
adolescente com a deficiéncia. Era importante @oras limites entre o que € um conflito
adolescente e onde comeca a ser uma caractedataficiéncia.

A Histéria Oral ao colocar-se na perspectiva deis - um sujeito corporeo,
historico, politico, singular - porque unico, e ahso, porque cultural, a Histéria Oral
encontra-se com a subijetividade. Ela se preocup&lega com tudo o que é denso e
inteiramente humano, inclusive com os afetos. Uaigesividade conjunta com a cultura,
com a dinamica social rompendo a antinomia sulijietile/objetividade; individuo/sociedade
para pensar a complexidade (TEIXEIRA, PRAXEDES,8)00

A escuta deveria nos permitir compreender inckispg siléncios, os gestos, a
indiferenca; os temores subjacentes as falas;, @ [&D, esteve-se atenta para o0s
guestionamentos que apareceram ao longo dos eos@wmo:“Isto que estou dizendo vai
aparecer na televisadqLobo Cinzento, 16 andsCompreendeu-se esta observacado devido
ao narrador j& ter tido a experiéncia de falaresalsua doenca num programa de televiséo.

A mesma situacao foi observada por Caiado (2008hdm ao ouvir exaustivamente
as entrevistas, de sua pesquisa com alunos, daei@i&isual e escola, refletiu sobre a
multiplicidade de elementos que compde os sigmifisana linguagem oral, como: a voz, a
pronuncia, a entonagdo, o ritmo, os siléncioshascées reveladas na linguagem dos gestos,
da mimica e de toda a postura corporal assim comenstituicdo social dos significados
revelados nas palavras.

O instrumento utilizado na entrevista foi compod& aspectos relativos aos dados
sécio-demograficos objetivando conseguir aproxisgatin pouco da realidade sécio-cultural
e assim nos apropriar de dados que pudessem Ileanteondicdes de vida e saude dos
adolescentes. Utilizou-se um roteiro de entreastai-estruturada, a primeira contendo dados
de identificacdo dos sujeitos, parte | (sexo, idadeolaridade, religido, diagnostico, data do
diagnostico, Instituicdo que frequenta, nome dalasegular) e na parte Il, o roteiro da
entrevista com os dados do objeto de estudo; plitsgido aos sujeitos exporem suas
experiéncias sem fugir do objetivo proposto, oua,seforam realizados alguns
guestionamentos e o0s adolescentes discorrerammbwite sobre o assunto abordado
(Apéndice A).
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Os sujeitos deste estudo na sua totalidade resigimrbairros da periferia da cidade
de Salvador. Todos freqiientam a escola publicaemsino regular, alguns em escola
municipal e outros em escola estadual. Observogugeos sujeitos da pesquisa em suas
entrevistas demonstraram pertencer a uma classal ¢@ixa, jA que os pais sdo sub-
empregados, como pedreiros, biscateiros, vigias enaes cuidam do lar. A maioria
encontra-se em um nivel escolar aquém do espeead@pdade.

Apenas um aluno ainda nao tinha sido beneficiaglo Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) oferecido pelo Governo Federale @u um direito garantido pela
Constituicdo Federal de 1988 e consiste no paganstum salario minimo mensal as
pessoas com algum tipo de deficiéncia, que os auigmn para o trabalho e cuja renda per
capita familiar seja inferior a 1/4 do salario mini No caso da crianca ou adolescente
incapacitada por algum tipo de deficiéncia, essetieo ira perdurar enquanto ela néo tiver
condicdes de se sustentar. No estudo observouesesta quantia é sub dividida por todos os
outros membros da familia.

Durante a realizacdo das entrevistas, principakneatpergunta sobre ‘0 que é ser
adolescente com deficiéncia visual’; questao-chawe,se constituiu o objeto de estudo; pude
perceber que alguns adolescentes apresentaram mapoitamento mais retraido e um
semblante triste, embora ndo tenham sido pontuaa®seus discursos, fazendo mencao que
sobre a emocdo que sentiam ao tocar neste assdutims silenciaram ou mudaram de
assunto durante a pergunta, ou demoravam ao rempostb ficou muito evidente nos
adolescentes que ndo eram cegos congénitos, guanficegos aos 9, 10 ou 11 anos, sendo

que isto aconteceu com 06 adolescentes do estudo.

3.5COLETA DOS DADOS

Antes de iniciar a coleta de dados entramos ematmrebm a Assistente Social da
instituicdo, que conversou com 0S pais e os adadss e elaborou uma lista dos 23
adolescentes que cabiam dentro dos critérios ammtatstes 16 participaram da pesquisa.
Um dos adolescentes, por residir em um Orfanatoggsitou de oficio da instituicdo de
pesquisa para receber a aprovacdo e assinaturaednoTde Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

A Assistente Social nos assessorou durante o moads coleta de dados, que se
iniciou em julho e finalizou em agosto de 2009,sap@aprovacdo dGEP/EEUFBA no dia
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15.06.2009, com o n°. 08/2009, com a Folha de Rast0249798.

Alguns adolescentes, no total de 23 adolescergeslidbs, 01 ja tinha completado 19
anos (fugindo da faixa etaria adotada) e 06 nasegain participar, mesmo depois da
Assistente Social ter explicado os objetivos dajpisa. Estes ndo concordaram em participar
alegando que achavam a idéia “chata”; que a madimt& concordado ou que “ndo tinham
nada para dizer” e também alegaram inibicdo pareagentrevistas.

Aos participantes foi dado o direito de desistiredtudo a qualquer momento, ficando
claro, tanto para os adolescentes como para osrepussentantes legais, que o fato de
recusar sua participacdo na pesquisa ou retirdosestudo a qualquer momento nao teria
nenhuma interferéncia na sua relacdo com a irgg@dunem comprometimento do seu
atendimento, conforme exigéncia do Conselho Natides5aude por meio da resolugéo n°
196 de 10 de outubro de 1996.

A instituicdo cedeu uma sala para a realizacaoedagvistas. Os adolescentes que
participaram deste estudo encontravam-se no monugEoentrevistas no seu turno de
atividade na instituicdo e, portanto estavam disms para as entrevistas. Instituicdo esta
que, através da suas particularidades e generesidaassibilitou a construgdo deste trabalho.

Ressalta-se que dois adolescentes foram entressstedpresenca de suas maes, pois
nao aceitaram ser entrevistados sozinhos. O rigetodologico exigiria que essas duas
entrevistas fossem retiradas da amostra, uma \&a guesenca das maes poderia influenciar
ou comprometer os depoimentos dos sujeitos, notnteis presencgas possibilitaram maior
compreensao da necessidade de apoio do adolesoentdeficiéncia visual para com sua
mae, suas fragilidades quanto ao processo de deenga, ja que um dos entrevistados é
portador de fibrose cistica e o outro tinha perdidesdo ha pouco tempo por traumatismos e
neste caso, proporcionaram uma conversa rica artastbrangente do objeto de pesquisa.

Optamos por manté-los, embora apenas as falas dimeseentes tenham sido
consideradas como dados para a andlise. Caso semeglioi observado em GLAT e
DUQUE (2003). Os demais estavam sozinhos no momeat@ntrevista, e seguiram o
procedimento padréo.

Inicialmente ndo se delimitou o niumero de entrasigbartindo do pressuposto de que
seriam realizadas as entrevistas até que as faldeneiassem experiéncias ja mencionadas,
relatadas e por isto mesmo; repetitivas; e/ou atsein ao objeto da pesquisa.

A histéria oral como caminho permite através dgetitbeia singular do individuo

compreender um momento histoérico, cultural e majticomportamento e valores que
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traduzem as condicdes sociais existentes. E possiventrar padrdes universais de relagdes
humanas e percepcodes individuais acerca da origboa ebjetos sociais (TORRES, 2008).

Segundo Cavalcante (2003), o imaginario socialucoatapresentar uma visédo parcial
do deficiente (no¢cdo em que a parte predomina solioglo), quando ele é visto por sua
diferenca, pelo seu padrdo de déficit, num tipdasate imagem ambigua, pois ora ele é
percebido como debilitado e fragil, ora com forgavdntade e coragem, num processo que
funciona pela l6gica da desigualdade.

As entrevistas corroboraram a visdo de Torres ¢it.) e Cavalcante (op. cit.), ja
que foi facil perceber que existem nos comportaogsedbs adolescentes, e no seu cotidiano,
padrbes que sao observaveis em qualquer outrosadale, e a deficiéncia visual ndo os isola
deste momento histérico e deste contexto vivencipéta juventude na atualidade.
Encontram-se padrfes em seus comportamentos comoutdes adolescentes, e suas
capacidades de entender o mundo em que vivemostatan seus problemas e apontar

solucoes.

3.6 A ANALISE DOS DADOS

Os dados foram analisados segundo a técnica Anddis€onteldo, baseado em
Bardin (2004). As entrevistas foram transcritasintagra, preservando a autenticidade dos
depoimentos, de forma que possibilitou a constragacategorias tematicas.

Na analise de contetudo, em uma pesquisa qualitatsvenformacdes sdo extraidas da
presenca ou auséncia de uma dada caracteristiceorteddo, em um fragmento da
mensagem, sendo possivel identificar os nucleosedtido que compdem a comunicacao
estabelecida, na qual a frequéncia dos dados loonpara definir o carater do Discurso.
(MINAYO, 2004).

Segundo Bardin (2007, p. 37) a analise de contpade ser definida como:

Um conjunto de técnicas de analise de comunicagséando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdocontetdo das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) queiteen a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicbes de produgdpcdo destas
mensagens.

Neste caso, devem ser seguidas as etapas prestisassivas e com caracteristicas
proprias a partir da analise exploratéria (BARD2E(7).
Para este estudo seguiram-se trés etapas:
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e Na primeira, chamada de pré-andlise, em que patenstizar as idéias
iniciais, apds leituras flutuantes do material dadrevistas e assim a
composicdo do corpus, que significa o conjunto dlmsumentos submetidos
aos procedimentos analiticos, com exaustividadepresentatividade,
homogeneidade e pertinéncia.

e Na segunda fase, que consiste na descricdo amalite dados foram
explorados e aprofundados, guiados pelo referedaidistéria oral, do ECA e
das Leis que compde os direitos das pessoas cacredefa.

e E naterceira fase, que € a fase de interpret@fé@rencial, ou seja, a etapa da
andlise propriamente dita; foram criadas as categoe subcategorias,

procurando tornar os resultados brutos em sigtivizs e validos.

Optou-se pelo modelo aberto de categorizacdo, @ as categorias ndo foram
previamente fixadas, elas surgiram no curso dasanéldesta maneira, 0 conhecimento das
experiéncias vivenciadas pelos adolescentes contiéhafia visual e 0s conteudos
anteriormente descritos, que compuseram esta gesqesultaram em quatro categorias e

seis subcategorias:

1) Ser adolescente com deficiéncia visual
a)Comportamento

b) Sentimentos expressados

2) O adolescente nos espacos de socializagcéo
a)Familia
b)Rua
c) Escola Regular
d)Instituicdo Especializada

e)Hospital

3) O Adolescente e o uso da bengala.

4) O adolescente e seus projetos para o futuro

Estas categorias e as respectivas analises es@ritaiena continuidade deste capitulo.
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3.7ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida com base nas normaetizes da pesquisa com seres
humanos estabelecidas pela Resolugdo n°® 196, de aGtubro de 1996, usando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) das pesso&olvidas.

Foram respeitados os principios da autonomia, defiséncia, da ndo-maleficéncia,
da justica e equidade, quando os sujeitos serdawmafios pela pesquisadora sobre os
objetivos do estudo e serdo coletados os dadosapdsinatura do TCLE, (Apéndice B).
Tendo asseguradas a confidencialidade e a privdeidaavés de codigos de identificacéo,
substituindo seus nomes verdadeiros por ficticios.

Salientamos que a pesquisa ndo acarretou danoscémodos para 0S sujeitos
estudados. Os adolescentes poderiam se benefi@igroskibilidade de falar sobre suas
experiéncias de forma autbnoma e sem a interfex@uacterceiros.

O TCLE foi transcrito para o Braille para que osladcentes pudessem ler de forma
autbnoma, mesmo sabendo que a méde e ou respomsasgsinaria. O que € previsto na
Resolucdo 196/96 no item IV 3 a., quando determégque as pesquisas envolvendo criangas
e adolescentes, portadores de perturbacdo ou doeegtal e sujeitos em situacado de
substancial diminuicAo em suas capacidades de rmonsato, devera haver além da
justificacéo clara da escolha dos sujeitos, a @ma@w do Conselho de Etica e cumprindo as
exigéncias do Termo de Consentimento Livre e Escido, através dos representantes legais
dos referidos sujeitos, sem suspenséo do direiiofdemacéo, no limite de sua capacidade
(BRASIL, 1996).

A seguir, apresentaremos os resultados das enaéeeisuas discussoes.

3.8 O ENCONTRO DA HISTORIA ORAL CcOM AS NARRATIVAS DOS ADOLESCENTES

COM DEFICIENCIA VISUAL

Esta parte estd compreendida em quatro divisdgas aategorias de andlise e
subcategorias tematicas (Quadro 3) serdo analisadseguir, pontuadas pelas falas dos
sujeitos da pesquis&er adolescente com deficiéncia visual; O adolestemos espacos de

socializacdo; O adolescente e o0 uso da bengalaadolescente e seus projetos de futuro.
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conteudo:
CATEGORIA SUBCATEGORIA UNIDADE DE ANALISE
* Relacionar-se afetivamente
* Pintar unhas
* Cortar o cabelo como na moda
Comportamento

Ser adolescente com
deficiéncia visual

* Usar roupas curtas
* Gostar de musicas do momento

Sentimentos Expressados

* Sentir que os outros tém “pena” deles
* Sentir-se magoado
* Achar 0 mundo é cruel, violento

Relacionamento Familiar

* Alguns conflitos

* Pouca conversa

* Super protecéo

* Medo de que aconteca alguma coisa
* Ajuda mutua

* Companheirismo

* Colaboracao

Rua

*Desafios no deslocamento e na comunicaca
*Arquitetura impeditiva
*Valores sociais excludentes

O adolescente nos espacos
de socializacéo

Escola Regular

* Preconceito

* |solamento

* Ajuda dos professores
* Novos aprendizados

* Dificuldade de aprendizado e atraso escolaf

Instituicdo Especializada

* Espaco de solidariedade

*QOportunidade de utilizar seus mecanismos
compensacao

*Propicia melhor desenvolvimento afetivo e
intelectual.

Hospital

* Bom atendimento

* Realizacdo de muitas cirurgias

* Internamentos freqiientes e prolongados
* Lembrancas dos médicos

O adolescente e 0 uso da
bengala

Bengala como instrumento
de identidade do ser
deficiente visual

* Objeto que ajuda na locomocéao
* Nao gostam de serem vistos usando benga

O adolescente e seus
projetos para o futuro

Expectativas e Projetos

* Conquistar autonomia
* Profissionalizar-se
* Fragilidade nos Projetos

Fonte: Pesquisa de Campo, 2009

de
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As categorias de analise e suas subcategoriagidax@ compreendidas acerca do

objeto em estudo estdo apresentadas abaixo.

3.8.1SER ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA VISUAL

Esta categoria foi subdividida em duas categoapsomportamento e b) sentimentos
expressados:

a)Comportamento

Na subcategoria comportamento, as falas dos estiaelais correspondem ao universo
proprio de um adolescente.

Compreende-se por comportamento conduta, procetbmeromo conjunto de
atitudes e reacdes do individuo em face do meials@omo verbete da Psicologia, define-se
como conjunto das reacdes que se podem observarimdividuo, estando este em seu
ambiente, e em dadas circunstancias. (STRATTON ¥ES 2003, p. 42).

Neste estudo, constatou-se que existem certos gmadr@mportamentais entre 0s
adolescentes de diversas culturas, consideradasogipdesse periodo e demonstram
similaridades evolutivas entre si; conforme deasrgm Carvalho (2008); sejam portadores,
ou ndo, de deficiéncias.

Através dos relatos orais, os adolescentes sei@uasiam acerca dos estilos de moda
em que baseiam suas preferéncias, como percepgbes @ estilo do cabelo “rastafari”,
modelo jamaicano bastante difundido na Bahia, epea@sl com o0s negros jovens e
adolescentes'Meu cabelo é rastafari. Foi a moca que trabalha mercado modelo quem
fez.... e lIa na escola, sO eu tenh{Super Moca, 14 anos). Comportamento este, também
percebido em Astrd:Meu cabelo ta& aumentando de tamanho para eu fapete moicano.
Mas agora ele ta enroladinho, o corte faz la nortuaf

Também demonstraram o contexto histérico e socaideovivem; numa linguagem
permeada de conceitos morais e socialmente aceitay Ultra Rapaz, que se refere ao uso de
brincos em meninos, como algo que define um padi&ocomportamento; as roupas

identitarias das meninas e seu cabelo da moda:

“Acho que a questéo de usar farda na escola € inambe. Por
gue os meninos ficam vendo as meninas com aquslass...,

rapaz, ndo da certo ndo... As meninas usam sargjalia
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brincos... E menino que usa brinco € marginal! Mabelo é
arrumado assim porque corto com o0 povo |4 da rdaha

moda, mas é arrumadqUltra Rapaz, 17 anos)

Neste caso, Ultra Rapaz deixa transparecer coscednitados nas opinides dos
colegas, ao descrever as roupas das meninas, untaeaao lhe é possivel enxerga-las e na
sua linguagem demonstra valores morais de seu gapal. Souza e Silva (2005, p. 5)
afirmam acerca deste comportamento adolescentadmaua moda, como reafirmacao da

identidade e autonomia:

O consumidor contemporaneo, sem possibilidade de construir sua
identidade seja através do passado, ou com base em uma perspectiva
futura, constréi a sua “identidade do momento” baseado na linguagem
daquilo que ¢ moda, do consumo de luxo, da marca, do efémero da
vida local e global, at¢ mesmo porque as posi¢des politicas ou
religiosas nao sdo mais determinantes. (...).

Sem duvida, a televisdo, enquanto meio de comgéicale massa, exerce grande
influéncia no comportamento adolescente, verificado fala de Pluma: Eu assisto a
‘Caminho das indias’ e gosto de Arrocha, pagodekro Silvano Salles, Charlie Brown

Junior...” (Pluma, 16 anos)

A transformacéo emergente, acerca do adolescemtigetao mundo capitalista, novas
contradi¢cOes, reforcadas pela midia: “uma cultlt@rente hedonista”, onde o adolescente
deixa de ser visto como desajeitado, inibido oweldsy de pele e cabelos desarrumados e
habitos esquisitos para se transformar em “modelbaleza, liberdade e sensualidade”. Os
gostos pelas roupas curtas, cabelos estilizadosnbas pintadas ddao um sentido ao ser
adolescente da midia, deste tempo, visto nasdalgsande parte dos sujeitos ou na forma em
gue se apresentaram para as entrevidi#isha mée pinta a minha unha da méo. Eu pinto s6

a unha do pé”(Sonhadora, 13 anos)

Erikson (1987) discute a questdo da auto-imagem recgéssidade de um apoio

familiar quando afirma:

A luta pela conquista de uma auto-imagem disticiera e positiva
pode causar muita confusdo e mobilizacdo paraaesmntes e suas
familias. Novas experiéncias, no mundo em que viy@dem leva-
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los & ansiedade, ao desapontamento e aos frac&ssne. roupas e
penteados, habitos e diferentes papéis podem sema®s por um

determinado tempo, depois descartados, na tentdivacontrar sua
identidade. Alguns desses papéis podem ser consestacom

valores familiares; outros, porém, podem desafiaat@ violar esses
valores.

Nisto, percebe-se pelas falas que, quanto aosneestadotados, que se relacionam
aos principios morais, inclusive nos relacionamemtatre eles como namoro, a questao do
“ficar”, da “pegada”’, de ndo querer ter “comproross os adolescentes do estudo se

assemelham a qualquer outro adolescente sentitboelanmeninos como meninas.

Houve falas como:Ah! Namoro ndo é s pegar na mao... Tem pegar na beijo
na boca” (Sonhadora, 13 anosdpu ainda: “Nao tenho namorado.... eles querem
compromissos.... SO fiquei com 03 meninos daqgarped um por dia, beijar e pronto!”
(Penumbra, 14 anos)Namorada... Tem uma menina la... ndo é uma nanar&tho, sé
pegada. Pego a menina, fico alguns dias comigo, @alguns beijinhos... Varios.” (risos)
(Astro, 16 anos)

Sabbag e Gomide (2007, p 2) afirmam que: “O comapuento moral envolve
estimular a empatia, o0 senso de justica, a respibdsale, a importancia da profisséo, a
generosidade, a distingdo entre o certo e o esaduoido pelo exemplo de comportamento
dos pais”.

Suas impressdes sobre o0s modelos estabelecidos Insemia acerca dos
comportamentos aceitos ou ndo, estavam configuragiasuas falas, como a de Saturnia:
“(...) minha mée diz que ndo quer mais uma pirignetenundo... Piriguete!! 2 E uma mulher
oferecida.. mas também é mulher bonita... € aggak usa roupa bem curtafabaixa a
cabeca e fala baixinho, como se estivesse pengndo propria e denotando a si mesma um
comportamento inadequada éu até gosto de roupas curtdySaturnia, 17 anos)

Segundo Erikson (1987), o comportamento sexualindoradolescente € movido por
trés fontes: o mundo exterior, o interior do orgem® e a vida mental, ou seja, na
adolescéncia, do ponto de vista sécio-afetivo, mbsee a “consolidacdo da identidade e o
estabelecimento de uma moralidade auténoma”. Nestéido, muitos tém uma atitude
conservadora com relagéo a ter filhos antes dontas#a e na adolescéncia, recusam as
drogas e discutem sobre sexualidade, uso de patises; refletido nas fala a seguiEd

ainda nao fiquei menstruada, mas ja me falaram sabso, sobre drogas, que é errado a
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utilizagéo, e sobre sexo, mas pra isso eu nao tetdue.” (Moca Triplice, 12 anos)

As falas denotam uma adolescéncia comum, com sualgiade apontando suas
impressdes sobre a vida e 0 mundo, com as mesmadetésticas de videntedvleu dia-a-
dia... Eu vou pra casa, estudo, vou pra igreja @ fnho msn.” (Relampago, 17 anos),
“Namoro e sexo... Tem que ter tudo, ndo é so beijasracos”.(Pluma, 16 anos).

Ultra Rapaz e Astro também refletem sobre estat@oies

Os meninos do instituto bebem e quando nos encoofa
conversamos sobre drogas bebidas, alcool... Coawersobre
sexo, mas eu fico quieto. Namoro. Estamos juntogiméo

meses, mas ja a conhecia e € preciso que hajaéeflsobre a
gravidez, pois se surge uma fica complicado porgeessoa
ainda estuda, ndo tem emprego... E dififilitra Rapaz, 17

anos)

Acho errado ficar consumindo drogas. Perto da cdeameu
pai, alguns meninos usam drogas. Nao sei muito dughera,
maconha talvez, mas € errado. Ja bebi algumas vezes
embebedei porque fiz misturas. SO a minha av0 guecpe

minha mée ndo. Converso sobre camisirfAstro, 16 anos)

Alguns ainda apresentam atitudes bem pueris corstgde brincar de “roda” e de
“elastico”:
“Eu saio muito com minha prima. Ela também tem hdsa nés
conversamos e brincamos de roda... mas tem diasdguid
com as vistas bem escuras, quando nao consigo garxer
nadinha, ai eu fico chorando querendo rancar osos|h
nervosa, e ai minha mae pega e fica falando pranéo

arrancar o olho... (usa colirios, tem glaucoma, teedores)”

(Violeta, 13 anos)

Ainda para Erickson (1987), o sentimento de iméwvieia, diante dos acontecimentos

violentos, faz-nos acreditar que poderiam dar a@lmdeacentes a possibilidade de mover o
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mundo em outro sentido, mais justo e humano; obderem suas falas:

“Comentar sobre as coisas que estdo acontecendmuodo
cruel, a violéncia com nés. Humanos, os seres homastao
fazendo violéncia contra os humanos, criminalidadetando
um e outro. Isso me incomoda... me incorio(Buperboy, 13

anos).

“Eu mudaria muita coisa: a violéncia... Faria luges mais
acessiveis para os deficienteg®enumbra, 14 anos)

Tais situacOes conflituosas vao imbricando-se ralieno adolescente, que sem ter
ainda a maturidade para grandes enfrentamentosdoge projetar por modelos que nem
sempre correspondem a imagem que se reflete ndhespuaisturam-se ao EU ideal,
potencializando sentimentos de inferioridade oubd&a estima, a serem discutidos na

proxima subcategoria.

b) Sentimentos

Segundo o Dicionario de Psicologia (STRATTON e HAYE2004), pode-se
compreender sentimento como: 1. Capacidade pata; ssensibilidade; 2. Faculdade de
conhecer, perceber, 3. Disposicéo afetiva em relagéoisas de ordem moral ou intelectual:
como o sentimento religioso, patridtico; 4. Afetfeicdo, amor. Ou ainda, entusiasmo,
emocao; pesar, tristeza, desgosto, magoa.

Os sentimentos expressados durante as narrativa® fsentir que os outros tem
pena”; “magoado”; “achar que o mundo é cruel, vitdg, principalmente quando a violéncia
€ com relacdo a sua deficiéncia e neste sentidistérib oral tematica permitiu que os
adolescentes estabelecessem relacdes entre omssigeiseu contexto social; conforme
comenta Arpini (2003), quando um adolescente nda $mbre como foi humilhado,
constrangido, excluido, ele nos revela sua relagéoessas situacdes, bem como a emocéao e
os afetos que acompanharam a vivéncia das mesmasja nos fala, entdo, de uma historia
que é pessoal, singularizada, mas que, a0 mesnpo tes permite entender e dar sentido a
uma realidade social mais ampla, percebida na dal&Sonhadora que se retrata a sua
deficiéncia e ao sentimento a partir desta reatiddd forma bastante contraditéria:
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“Ah! Ser deficiente visual para mim é normal, ngo linais...”.
(Aumenta o tom da voz, movimenta-se na cad€eiEanao sei
explicar, € normal pra mim... Penso na locomocad..
dificultoso atravessar a rua e pegar Onibus quesar
independente. As pessoas me dao ‘dura’, sdo ighesame da
raiva as pessoas s&o mal-educadas, grossas... 2es \Geixo
para la... deixo para |4, nem falo nada, as pessoasu capaz

de comprar briga com alguéni.(Sonhadora, 13 anos)

Apesar deste adolescente verbalizar, que sua &w&fiai € considerada por ela mesma
como normal, os movimentos agitados e o0 aumenttoihode voz podem ser traduzidos
como autodefesa. Le Breton (2006, p.7) afirma ¢de:corpo nascem e se propagam as
significacdes que fundamentam a existéncia indaligucoletiva; ele é o eixo da relacdo com
o mundo, o lugar e o tempo nos quais a existéooia forma através da fisionomia singular
de um ator.” Tal situacdo revela o sentimento edidon na primeira fala, porém é
evidenciado pelo corpo. O relato a seguir mostrgrassao e a violéncia aliadas a humilhacao

sofridas. Camaledo evidencia:

“Um dia eu tava no meu bairro e um menino me dissa
‘viadinho’, eu disse, ndo me chame assim na, afat®i vocé
nao vai me encontrar mesmo, € cego, ai eu falpaza. ele me
largou uma porrada na minha costa, ai eu largueaynorrada
nas costas dele, ele ficou la cambaleando. Eu sgo admito,

mas ‘veado’ ndo sou nao!(Camaleéo, 12 anps

Para este adolescente, as reacfOes aliam-se amestfsi pelo ouvir e no sentir. A
violéncia para ele apresenta-se sob a forma dallmagib enquanto um ser com deficiéncia
visual e pela impossibilidade de revidar a agress@metida. Demonstra sua indignacao e
reafirma o sentimento de injustica propalado: “eu sego, mas, ‘veado’ ndo sou nédo.” Tal
fala reflete também o preconceito e o esteredtipchamossexual, quando acha que ser
“veado” € pior que ser “cego” ou Ihe imputaria udedormacao de carater o fato de poder ser

homossexual.
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O sentido de impunidade e violagdo dos direitos deficientes é uma marca das
posturas dos adolescentes, e em se tratando decivgessoal, tal condicdo aflora mais
perceptivel, como em Superbdgu me sinto igual todo mundo, quando me chamam de
ceguinho eu nao ligo, eu sou ceguinho com muitalba.. Isso ndo me magoa, mais... N&ao,

nao té nem ai... “Sou cego mesmo...”.

Em seu estudo sobre representacdes sociais dgjudgenin (2000, p 01) afirma que:

Acima de 12 anos, em meédia, a justica igualitfréssa a ser
enriquecida pela nocdo de equidade. Assim, nagaustistributiva,
nao se trata de afirmar a lei igual para todos, deasonsiderar as
circunstancias pessoais de cada um. Do mesmo nmaddystica
retributiva, consideram-se os atenuantes ao jdgama acdo. Além
das condutas contrarias a igualdade, esses adulescendem a
considerar como injustica fatos relativos a sodedadulta, como as
injusticas de ordem econdmica e politica.

Tal situacéo pode ser percebida na fala de UltigaR quando reflete sobre violéncia
e justica social:

“O mundo pra mim, eu nem sei ndo. E violento, éévicia demais,
gente matando gente, ninguém respeita ninguémemusaio pra lugar
nenhum n&o, minha mée ndo deixa, sé fico na ruarazsando. O
mundo ta terrivel, as pessoas fazem o que nao dewdatam... tudo
iIsso que esta acontecendo, acho que tudo devees#rodda lei...”

(Ultra Rapaz, 17 anos)

A violéncia tem sido uma das maiores preocupacdssgdvernos e do cidaddao em
boa parte das sociedades atuais. Esta violénciasee2 nos jornais escritos e televisivos
abrangendo os crimes mais diversificados (homisjdassaltos, estupros). Entretanto, a
violéncia ndo se resume a delinquéncia ou a crildade. Ela se amplia na miséria, fome,
falta de perspectiva, desemprego, racismo, inpusagial, entre outros (JORGE, GISLER
2008; BECKER, 2003).

Contudo, mais do que uma violéncia simbolica, pries@a sociedade em geral, a
violéncia sentida pelo sujeito com deficiéncia alsws sentimentos denotados em suas falas

referem-se a excluséo social, a impoténcia diamsedificuldades proprias de sua deficiéncia
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e dos espacos sociais que ndo sao pensados Eareoete relata Penumbra:

“Eu mudaria muita coisa, a violéncia. Faria lugaresais acessiveis
para os deficientes, colocaria seguranca, aqui &oenperigoso, sendo
vocé deficiente visual é mais complicado. Compticadgente ja nao
pode ver direito e ainda com os lugares sem segaran dificil.”
(Penumbra, 14 anos)

Penumbra também revela um desconhecimento dosliseitss.

Moca Triplice retrata seus enfrentamentos no iewitd com relagdo aos seus
sentimentos e demonstra indignacéo pelo duplo sjgsite, ao ter que sair do seu lugar e pela

infantilizacdo denotada a ela pela senhora descat@he

“Um dia eu e minha mé&e no Onibus, eu estava sentadeadeira no
onibus, ai veio uma senhora e disse que ndo eraeprda ali, e eu
figuei muito triste. Porque, porque a gente tamkém direito, mas
elas ndo acham que n&o... Eu fui para o colo dehamimae.”

(Moga Triplice, 12 anos)

Sobre tal questdo, dos Direitos aos individuos awmficiéncia, ha também um
desconhecimento ndo somente da sociedade, comeérnads proprios adolescentes com a
deficiéncia. O ECA (1990); e o DECRETO N° 5.29602@onferem, sob forma da Lei, no
Art. 6°:

V - disponibilidade de area especial para embaegdesembarque de
pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidadezida;

VI - sinalizagcdo ambiental para orientacdo dasgassseferidas no
art. %,

VII - divulgacdo, em lugar visivel, do direito deteadimento
prioritario das pessoas portadoras de deficiéngiacon mobilidade
reduzida.

O que se observa na pratica é que os direitosiedoonhecidos e desrespeitados,
gerando entraves, dificuldades e sentimentos dmianidade e impoténcia diante de tais
situacoes.
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Franca, Pagliuca e Baptista (2007, p. 2), afirmam ‘tpa relatos na literatura acerca
de que as pessoas com deficiéncia queixam-se arildi#des para usufruir os direitos

assegurados pelo Decreto 3298799
Superboy também demonstra suas dificuldades eodesej

“A dificuldade de ser cego € porque realmente eo gderia ser cego
nao, eu queria ver o mundo, ver TV, olhar as coisd4as as pessoas
falam que a deficiéncia visual ndo impede ja quetemho audicdo
melhor... porque s6 tem 4 sentidos, um desenvaig.meu néo fiquei
chateado por ndo ver, mas eu fico quando eu quezerfuma coisa e
uma pessoa diz que eu ndo posso porque sou cgge.acho que eu
sou normal... acho que o cego tem direito... asqeEs cegas além de
nao poder ver ndo pode fazer as coisgfRkeclama com voz zangada
Mas muita coisa seu ndo sei como explicar... ewesgy Bate um

branco...” (Superboy, 13 anos)

Apos estas colocacdes, o adolescente ndo faloy magrou-se preocupado com o
que tinha dito e solicitou a presenca da assisiaai® ajuda-lo, como se ndo tivesse ainda
entendido o porqué de sua participacdo neste edtaiithe esclarecido que poderia desistir
e/ou continuar na pesquisa, porque os dados msedi@arn em sigilo. A seguir continuou-se a

entrevista.

Ressalta-se que este adolescente mora em umai@agticom mais outras criangas
também com deficiéncia e convive com varias formesxclusdo, além de ser deficiente

visual.

A exclusédo social ndo é nova no Brasil. Diz regpatt descompromisso politico com
o sofrimento do outro, € um processo complexo, poilve todas as esferas da vida social
ao mesmo tempo em que, € vivido como necessidad=id® excluido ndo o é por que
deseja, e sim por que a organizacdo social em oqunus nao lhe proporciona outra
possibilidade (OZELLA, 2003; SAWAIA, 1999).

Em se tratando do adolescente entrevistado, o ISaypea exclusdo aparece néo

®Decreto no. 3.298/99, sancionado em 20 de dezed®i®93, trata da Politica Nacional para a Intggrala
Pessoa Portadora de Deficiéncia, consolida as rsodm@arotecdo e da outras providéncias.
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somente nas condi¢cdes trazidas pela deficiéncia, anantua-se com o fato de ndo possuir
uma familia consanguinea ou ndo, com que posséfidanse, firmar-se como sujeito. Seu
passado € construido a partir do dia em que chadostituicdo e onde reside até o dia de

hoje. Sente-se excluido e vive a exclusao no skdiano.

A exclusédo social tem conotac6es na modernidaddgia de igualdade entre os
homens é relativamente recente, a desigualdade poohdema € algo novo. Para Sawaia
(1999), pensar criticamente a exclusdo como um msoa de producdo da desigualdade
social impde um mergulho na complexidade e nas@edisias do mundo atual, trazendo a
reflexdo para o campo ético, o que implica umaudis@o de valores e dos efeitos da ordem
capitalista sobre a vida das pessoas.

A autora ainda reafirma que a exclusdo nédo € s@pagunidades de participacéo
social, mas também excluidos das possibilidadefsziy Historia. Sawaia (2004) completa
dizendo que a producdo de novas situacdes serdé&les.E a reproducdo se d&m a sua
participacéo direta

Para as pessoas que moram em um orfanato, taleendamgendra todo o processo de
exclusdo. Sao pessoas descartaveis. Estes saolesédmngporicos da coisificacdo da pessoa e
de sua alienagao.

Werneck (2003) destaca que o debate sobre o tema é exti@m® importante, e
considera que a palavra "inclusdo" embora bastatiteada na atualidade, ndo esta

compreendida num conceito real. Para ela, ha unevEmo da palavra, quando afirma:

NGs, falamos de inclusdo no sentido de um congeitynacional.

Isso porque, quando vocé diz vamos direcionar égsapara 0s
excluidos, como os negros, os deficientes, as magdheos

homossexuais, da a impresséo de que quem est@wonoku sociedade
esta bem, de que eles ndo praticam discriminagdaque ndo ha
problema. (...) Quando um incluido escolhe ondeocasl um

excluido, estamos a quildbmetros de distancia daluséo.

(WERNECK, 2003)

Tais situacdes também permitem pensar que todosalgam momento da vida,
podem estar “incluidos” e “excluidos”, pelo simpléasto da sociedade nao estar
suficientemente preparada para compreender o diieedaquilo que ela mesma entende como

normal.

® Presidente ONG Escola de Gente, RJ
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E é ainda Werneck (op. Cit.) que afirma: "O cométalgo muito mais complexo,
estrutural, onde esta sociedade ndo admite precessdudentes. O problema é que ha a
valorizacdo, muitas vezes, do exotismo e ndo darsldade. Ou seja, ndo houve mudanca de
mentalidade".

Os modelos societarios, passados pela ideologrcdra&uropéia, masculina, crista e
rica ndo propiciam pensar em nada que nado estegixedo nesta descricdo. (LACAU,
2002), o que permite, em dado momento, que togamsexcluidos em algum momento e 0s
sentimentos de inferioridade aflorem.

3.8.2ESPACOS DE SOCIALIZAGAO

Seguindo a proposta da pesquisa, e 0 que emergiufalias dos adolescentes,
discorreram-se acerca daspacos de Socializagd@m 05 subcategorias, a saber: a) Familia;
b) Rua; c) Escola; d) Instituicdo e, e) Hospitadascritas a seguir.

a)Familia:

Compreende-se por familia um grupo especificaracterizado por vinculos de
aliancas e/ou de filiagdo; mantidas por lacos cunsaeos, afetivos ou por objetivos
préprios. Alves (2007, p. 01) considera que, ndaraporaneidade:

Observa-se que a entidade familiar ultrapassantite da previsédo
juridica (casamento, unido estavel e familia moreyal) para
abarcar todo e qualquer agrupamento de pessoas pandeie o
elemento afetoaffectio familiag¢. Em outras palavras, o ordenamento
juridico devera sempre reconhecer como familia tedqualquer
grupo no qual os seus membros enxergam uns aass @gmo seu
familiar.

Conceitos estes, também defendidos por Sarti (20048 reordenacdo simbdlica se
desvincula da reproducado biolégica (familia gerpdaum pai — masculino e uma mae —
feminina), ampliando-se por questfes sociais e &wrg como o surgimento de familias
lideradas apenas por um dos membros (pai, mae @);gvais do mesmo género (unides
homossexuais) e ou familias institucionais (orfasatentros de acolhimento, etc.).

Os adolescentes falaram de suas familias, difdasl socioeconémicas e afetivas, e

neste caso, Superboy apresenta seu conceito par mon orfanato desde o primeiro ano de
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vida como normal e de plena satisfagdo emocional:

“Eu néo conheco minha familia, ndo me lembro deanado.
Se eu fosse maior de idade, eu teria me lembradéo. me
lembro de nada. N&o sei quem me levou so tenhfoariacdo
de que foi na data de 22 de abril de 199uperboy, 13 anos.

Mora em orfanato)

Também se refere aos demais garotos da institwigw seus irmaos, no sentido

concreto que o conceito exprime:

“Eu tenho muitos irmédos, somos do orfanato. Terdros (...).
E uma instituicdo que atende e interna deficienkésto 14 ha
13 anos. Nem sei quantas moram la. Eu durmo nunitajua
separado, o quarto que s6 tem homens. Vivemos pessnas
comuns. Como se fosse irmaos. La ndo ha brigas dguan
jogamos bola. No meu quarto tem quinze caméStuperboy,

13 anos)

E faz diferenca entre “irméos” do orfanato e “cakggda escola e do institutalia de
segunda, que volta escola, e depois eu vou nho icgco®nverso com meus colegas”.

(Superboy, 13 anos)

Alves (2007) discute as questdes entre familiaisarg e familia afetiva, considerada
na atualidade como uma quebra de paradigmas, meafir legalmente pela Lei Maria da
Penha (Lei n° 11.340/2006):

Destarte, sem davida alguma, é o principio da dagie da pessoa
humana (art. ° lll) o principal marco de mudanca do paradigma da
familia. A partir dele, tal ente passa a ser camaidb um meio de
promogéo pessoal dos seus componentes. Por iSg0c® requisito
para a sua constituicdo ndo é mais juridico e &fiod: 0 afeta

Ou seja, a familia representa para o individuo wpag de aconchego, de
reafirmacdo da identidade, serve de espaco deret@me (re) elaboracdes de conceitos e
valores das experiéncias vividas e um modelo paj@gdes futuras, confirmadas nas falas

abaixo:
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“Na minha casa sdo oito pessoas contando com a aminh
sobrinha que tem oito meses. Meu pai ndo mora anhig é
uma confusdo, tem muita gente. Eu sou o mais \eliminha
irm& em quinze anos e € a mde da menininha. E&arériova e
em vez de estudar andou arrumando menino, mas Eaesta

com o marido”.(Césmico, 16 anos)

O adolescente também percebe através das atividexsidas pelos pais ou

responsaveis e nos relacionamentos em familia, ndmica de sua prépria familia,

construindo ele mesmo uma noc¢éo simbdlica tenheiéedia ou nao:

“Minha mé&e fica em casa. E meu pai faz biscates
(Supermoca, 14 anos)

As questdes sociais emergem como em qualquer famiia. Os adolescentes veem-

se como membros de uma organizagao familiar, cars estraves e dificuldades comuns a

gualquer outra:

“Minha mae trabalhava como doméstica, mas agora na
trabalha mais. Meu pai trabalha como pedreiro. Masra em
outro lugar. Eles sdo separados. O casamento javasmuito
desgastado. Foram 12 anos e eles acharam melhobaaca
porque havia muitas brigas... Vejo ele em Laurd-dsitas de

vez em quando’(Saturnia, 17 anos)

Moca Triplice também fala sobre a situacdo defamdlia e sentimentos com relagéo

a mesma:

“Meu pai era taxista e parou de trabalhar por contie
problemas renais. Dai faleceu na semana passadaeliamos
bem, né? Estou bem{Demonstra um tom de voz triste e

apagada)Nao vim na outra semana(Moca Triplice, 12 anos)
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Brazelton (1988) pontua que na familia, a chegadand filho € um dos eventos mais
desafiadores da vida. E uma oportunidade parassiorento da pessoa e da maturidade, bem
como uma oportunidade para promover o desenvolNonerser responsavel por outro ser
humano. Os sentimentos de ansiedade, de ndo salhee @& melhor, para o filho, a
preocupacgédo demasiada e a inexperiéncia ou inagclmua cuidar sdo normais.

As relacOes entre irméos sdo semelhantes a deesdexplicitado nas falas a seguir:

“Tenho dois irméaos, uma casal de gémeos. Ele tenarizis.
Temos uma relagdo normal, com brigas... Conversiboncom
minha prima. Meu irméo é vidente. Eu sou prematianha
mae quis que eu nascesse antes da hora mesmo!pEaxie
brigar com meu irmado. N6s sempre apanhamos um ¢im.ou
Minha mae cuida de nés e da casa. E esqueci o quewopai
faz... Meus pais se separaram. Como eu gostariaetdilha
anica! Nao gosto de dividir nada com ninguém. Samenta e

dengosd! (Sonhadora, 13 anos)

“E tenho uma irm& e um irmao, ele tem 10 anos &®lads as
vezes brigamos, ele deixa minha mée nervosa. Mimha é
casada. Moramos eu, meu irmao, minha mae e meuVl.
irmao me ajuda, minha mée sai e ficamos eu e nmaadrem
casa e quando ndo enxergo as coisas, ele me afuddiquei
surpresa quando minha irma ficou gravida. Minhaarestava
estudando e ela se iludiu com o namorado. Hojeestkada
porque ela levou uma surra da minha mae. E eu aqghbei
minha méae tava certa (risos). Meu irmdo me bate oauita
presenca. Teve um dia que eu machuquei a bocacdetea
bengala”’ (Violeta, 13 anos)

Entretanto, quando nasce um filho com alguma def@a, os cuidados sao
intensificados ao extremo. O desenvolvimento dgaera menos calmo e suave.

Brazelton (1988) ainda comenta que uma comunicgg@dicante entre o bebé e sua
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mae € um passo critico para seu desenvolvimensa. &snunicacdo podera se da atraves do
olhar, do toque, da fala.

Diante de um membro da familia que apresente ttifcies toda a dinamica de vida é
modificada e os familiares sdo convocados a refietire os papéis de desempenho dentro do
nucleo familiar. Relampago reflete sobre tal sifioac

“Tenho quatro irmdos. Dois tem a mesma doenca que e
Somos dois homens e duas mulheres. Um tem 23;0018ué a
menina 20. Nasceram todos, em épocas proximas dass

outras.” (Relampago, 17 anos)

“Eu tinha uma irmé e ela faleceu com a minha medoenca...
(para de falar). Eu brincava muito com ela, ela eakegre,
jogava as tampas das panelas de minha mée no riadmde
casa...(A mae o ajuda a contar a historia). (Lobo Cinaett

anosg

Algumas narrativas das méaes de criancas com defiaiévisual denotam que as
mesmas sentem-se impotentes e preocupadas condiaremtdo seu filho e com seu futuro.

A fala de Violeta e outras revelam tal preocupacéao:

“Minha mae fica aqui me esperando. Quando vou na eu
minha mae ela ndo gosta, ela me bate. Tem veze® gle
sandalia e eu ndo choro maigVioleta, 13 anos)

“Eu tenho uma irma de quinze anos e é ela quenrazepara

a escola e para o Instituto e eu gosto dig&dérea, 13 anos)

“S0 saio sozinha quando eu venho para o Instithta.Escola
para ca.” (Pluma, 16 anos)

Glat e Duque (2003) discutem que o nascimento ddilam com deficiéncia pode
desestruturar a dinamica, pois todos sdo envolvelbecionalmente e participam dos

cuidados da crianca. E as reacdes emocionais descppps filhos apresentam algum



79

diagnostico da deficiéncia, foram descritas pouk$ae Kennel (1992):

o Estado de choque: Periodo em que apresentam confusdendo durar
semanas, meses ou ano. E um periodo decisivo pocgnéorme é
resolvido condicionara o desenvolvimento da crianca

e Culpa ou negagdo: Expressa pela pergunta “Por querid acontecer
isso comigo?”

e Luto: Os pais ndo somente demonstram esta reatd@eela do bebé
perfeito que esperavam, mas também lamentam ositodefgue
produziram, culpando-se a si mesmos, conscienteamnscientemente
(BRAZELTON, 1988).

e Depressédo, tristeza ou colera: Sentimento de damcapacidade de
enfrentar a situagdo. Raiva pela situacdo ou demalgrofissional que
tenha diagnosticado o problema, apesar, de raciemd, oS pais
valorizarem muito a abordagem inicial e as atitudesmédicos e de
enfermeiros.

A raiva também pode ser dirigida inconscientemeawtdilho, ja que este representa
problemas futuros e expectativas frustradas. Ognsemos aqui sdo ambivalentes e oscilam
entre amor, raiva, pena, sofrimento, aceitacagegé®, explicitados por Glat e Duque (2003)

apresentando Amaral (1995):

e Horror a cegueira: A visdo é considerada o maisripirio dos
sentidos. Lebovici (1987) diz que o olhar represemh dos meios de
comunicacdo privilegiados entre a mde e 0 bebé.tihad
observacdes tém permitido destacar a importan@antmomentos de
olhar reciproco da mée e do bebé.

e Medo do Futuro: Aimagem da bengala branca e ddavda bilhetes.
Em vérios lugares no Brasil, alguns cegos venddmetes de loteria.
Outros pedem esmolas ou estdo sem nenhuma ocupacao.

e Equilibrio: diminuicdo gradual da ansiedade, melajstamento a
situacao.

o Reorganizacdo: quando conseguem chegar a estaofagmis e
familiares procuram integrar & crianca na familiacanseguem
responder as demandas e necessidades em face ide&ndef
instalada. Como a ave mistica grega Fénix, a fandita que renascer
das cinzas, em um longo e doloroso processo deéaadap

Passado um tempo, as familias se estabilizam, manpre definitivamente. Ha
sempre episodios de crises emocionais ciclicagpgdem reativar mecanismos exagerados
de superprotecado em diferentes momentos: festssimmanto de outra crianga, manifestacdes
de autonomia, como caminhar, usar a bengala, & papré-escola, a adolescéncia e a
preocupacéao pelo futuro.

Este sentimento constitui um mecanismo de compéasaconsciente de impoténcia
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que os pais tém em relacdo ao filho, pois, indepatedde tudo que eles facam, ele nunca sera
normal. Estabelece uma reacao simbioética, gerabremrh a mae, na qual a vida de ambos se
torna inexoravelmente entrelacada (GLAT e DUQUH)30As falas a seguir mostram a

preocupacéao dos pais e a liberdade que o adolespestaria de ter:

“Ser uma adolescente € muito chato porque temanuoisa
que a gente quer fazer e ndo pode tem uma festa gente
nao pode ir porque minha mae fica morrendo de metkve
até um jogo que uma menina de cadeira de rodas fos
torcedores vieram e pisaram nessa menina... ai anmée fica
falando t4 vendo ai? Poxa! Muito chato vocé seiciite e
nao poder fazer as coisas que vocé gosta vocéitated. Meu
limite € a minha casa e a escola, eu queria saiisma
sinceramente, eu ndo posso. Queria mais um pougudeh

espaco..(Saturnia, 17 anos)

“Minha mae nédo deixa sair... nem no mercado. Ela t@edo
de me perder, de virar na ladeira. Eu ndo consigeef o0s
deveres sozinha, os deveres da escola. As veré®aonsigo
fazer sozinha e chamo minha me pra me ajudar. E é
insuportavel quando minha mae ndo me deixa sainsazEla
diz que tem medo... Porque ela tem medo que elerna pm
dia. Um dia eu sai da escola cedo e enganei o \dgida. Ele
falou que era para eu esperar minha mée porquealeigaou um
recado, dizendo que quando eu saisse era pra cli@mdas eu
disse a ele que ela tinha mandado eu ir para qu@uwesse
chegar mais cedo em casa. Eu fui embora porqueendaula

e ele me atravessou. Eu desci, e minha mae est&avasa e
falou:” Menina! Eu fui lhe buscar e vocé nao estanaescola.
Me ligaram dizendo que n&o iria ter aula e vocé

saiu!l!” (Etérea, 13 anos)
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As falas acima também apontam para a necessidader diberdade, sentida pelo
adolescente, seja com deficiéncia visual ou namavemndo-se no adolescente com deficiéncia
visual, em funcao de suas privacdes; impostasfaeidia.

Além destas questdes, e considerando as situagéesntergiam nestas falas verifica-
se que o enfermeiro pode contribuir com as famd@s adolescentes com deficiéncia visual
desde o diagnostico. Nesta direcdo o suporte edocttm por objetivo desenvolver o
conhecimento acerca da crianca e adolescente cigcieédeia visual, planejar conjuntamente
alternativas para o manejo dos problemas diarimsgrainhar para instituicdes especializadas
em atendé-los no sentido de apreender as habiidideatividades diarias.

Tais questbes acerca dos medos e insegurancasadopquem estar fortemente
atreladas a inexisténcia de um programa que dé&tsupo desenvolvimento da autonomia da
crianca com deficiéncia visual e também as faméd@msomo agir quando surge um membro
com deficiéncia e que precisara ser acolhido, ethjcpreparado para sua autonomia e
independéncia.

Ressalta-se o papel fundamental que os profissiai@isalde exercem em apoio e
acolhimento a essa familia. E imprescindivel foendaformacdes precisas e atualizadas
sobre a condicdo de seu filho, buscando alterrsavestratégias para o atendimento o mais
precocemente possivel, tanto no acompanhamento gp&sclarecimento do diagndstico,
como no aconselhamento genéticgue tem por objetivo fornecer informagées detidsa
sobre determinada condicdo que é ou pode ser gen€&liatendimento é direcionado para
individuos afetados por doencas genéticas e sumBids e para pessoas sem historico
familiar de doenca genética, mas que possuam dscque seus descendentes apresentem
alguma dessas doencas, cujas etapas sao:

e Levantamento de histérico pessoal e familiar|liag@o dos exames clinicos e
genéticos ja realizados e indicacdo de outros exaseenecessario, visando
diagnosticar, confirmar ou excluir uma condicaoéjea conhecida;

e Fornecimento de informacdes acerca da naturezadadmca genética
identificada e de suas implicacdes para a satida fis mental do individuo;

e Esclarecimento sobre o mecanismo de heranca ail@abe risco de

ocorréncia ou recorréncia em irmaos ou filhos dendividuo;

" Aconselhamento Genético. Disponivel em: http:/égea.ib.usp.br/aconselhamento/informacoes.php
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e Identificacdo de familiares assintomaticos - @@ apresentam sintomas,
mas sdo portadores de alteracdo genética - e slussrdesses familiares
desenvolverem a doenca ou transmiti-la para skusf{i

e Orientacdo pré-natal para casais ou gestantesrisom de ocorréncia ou

recorréncia de doencgas genéticas em seus descendent

Nos casos com diagnoéstico definido clinicamenteeeanismo de heranga conhecido,
é oferecido o aconselhamento genético para asi&g@mibm explicacdo dos riscos genéticos e
de afeccdes em que existe a influéncia de fat@esétigos, mas cujos mecanismos de heranca
nao sdo conhecidos, a informacédo sobre riscos awrémcia € baseada em estimativas
empiricas e/ou riscos estimados pela observacémdie familias com a mesma doenca.

Além disto, o profissional de enfermagem deveraratas intervencdes de tratamento
e encaminhamento as instituicdes especializadassgguimento das acdes de intervencao e

habilitacdo as atividades de vida diaria.

b) Rua: Liberdade e Acessibilidade

A rua é o espaco heterogéneo mais democraticadddei Nela se encontram pessoas
em toda a diversidade, etnia, género, caractexsstisicas, padrdes de vida; numa infinidade
de contrastes e projecdo de desigualdades quetesgsifitam pela agitacdo. Nas ruas
transeuntes se encontram e se misturam, equivagan@on desafios ou ndo (DAMATTA
apud MAGNANI, 1993, p 1):

E a rua que resgata a experiéncia da diversigausibilitando a
presenca do forasteiro, o encontro entre descaldseca troca entre
diferentes, o reconhecimento dos semelhantes, plitidade de
usos e olhares - tudo num espaco publico, e regybad normas
também pulblicas. Este é o espago que se opde, enostede
estrutura, aquele outro, o do dominio privado, asagc das relacbes

consanglineas.

Para os deficientes visuais ndo poderia ser difer@a rua ele encontra seus maiores
desafios tanto para deslocar-se, como para se ¢canuBilva (2008) nos fala da arquitetura
urbana impeditiva e os valores sociais excludertesfinando-os em espacos privados,
limitando-as ao universo familiar ou a instituic@specializadas, que por si s, sdo pouco
estimulantes para o desenvolvimento de habilidadetacdes variadas e possiveis.
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No que se refere ao deslocamento, a rua apresartasnobstaculos, estruturas,
calcadas esburacadas com carros estacionadodhapate telefone, postes, asfalto irregular,

transito, desrespeito por pedestres.

“Na rua a maior dificuldade é o passeio. Rua esloada € um
sobe e desce. O pessoal ndo faz um passeio preparad
arrumado, tem lugares que a gente passa que neseipaem.
Eu gostaria de mostrar para as pessoas minhasullifeces,
mostrar... procurar melhorar a vida dos deficiente®lhorar o
passeio, telefones colocar ja no poste, além dihacetem que
desviar dos postes (risos). Assim a gente poderameé#or,
mostrar pra todo mundo dificuldade que temos. Qusaioe de
vocé 0 que vocé pode melhorar? (risos, questiona a

entrevistadorajRelampago, 17 anos)

“Se eu fosse prefeito, eu mudaria tudo na cidad#o€ar uma
pista boa. Tem muitos buracos. Carros que sobe assgio0.

Tiraria todo”. (risos)(Colosso, 14 anos)

“Se eu fosse prefeito daqui eu ia fazer uns passenelhora a
rua, umas ladeiras que s6 tem buraco, as pracksleiras...
Mudar o que ta precisando, os prefeitos na televifdgam
dizendo que vado dar empregos e tal, e ganham, & cad
emprego? Nada s6 quer ganhar ndo consertam nad#stro,
16 anos)

As falas denotam as impossibilidades e dificuldatke$ocomocéo plena nas ruas. A
acessibilidade tem sido um dos maiores entravesgsagque tem deficiéncia visual. E no que
se refere a comunicacdo, percebe-se que o addieguenisa solicitar ajuda aos passantes, e

estes por sua vez, deveriam ajuda-lo, sem exagdrosomportamentos inadequados.
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No entanto, as situagbes vivenciadas pelos estaelis provam que nao tém seus
direitos respeitados pelos governantes e admidtea, sejam prefeitos ou outras formas.
Ao exemplo de prédios sem rampas, elevadores esoatecanismos que ja se encontram
obrigatérios, em forma de lei.

O Decreto N° 5.296, de 2/12/ 2004, no artigo 6%Hrescatendimento prioritario
compreende tratamento diferenciado e atendimentmiato as pessoas com deficiéncia
(visual, auditiva, mental, etc.) e no capitulo(Dias condi¢cdes gerais de Acessibilidade), Art.

8°, dispde, sobre acessibilidade:

Art. 8 Para os fins de acessibilidade, considera-se:

| - acessibilidade: condicdo para utlizacdo, comgusanca e
autonomia, total ou assistida, dos espacos, mobgia e
equipamentos urbanos, das edificacbes, dos serd&asansporte e
dos dispositivos, sistemas e meios de comunicagémmnacao, por
pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidadezida;

Il - barreiras: qualquer entrave ou obstaculo dunitd ou impeca o
acesso, a liberdade de movimento, a circulacdo s®guranca e a
possibilidade de as pessoas se comunicarem ou tecesso a
informacéao;

Il - elemento da urbanizacao;

[V - mobiliario urbano;

V - ajuda técnica: os produtos, instrumentos, eugntos ou
tecnologia adaptados ou especialmente projetadas mpalhorar a
funcionalidade da pessoa portadora de deficiéncizom mobilidade
reduzida, favorecendo a autonomia pessoal, totaksistida;

VI - edifica¢des de uso publico;

VII - edificacdes de uso coletivo;

VIII - edificagdes de uso privado; e

IX - desenho universal: concepcdo de espacosatuseke produtos
que visam atender simultaneamente todas as pessoagliferentes
caracteristicas antropométricas e sensoriais, dmafcautbnoma,
segura e confortavel, constituindo-se nos elememiosolu¢des que
compBem a acessibilidade.

No cotidiano dos adolescentes com deficiéncia Viseas direitos sdo violados tanto pelos

governantes como pelas pessoas, como observatiasa seguir:

“Na rua com as pessoas... Na hora de pegar 6nibusuéo
complicado uns ajudam outros néo, eu tiro o 6c@daco de
conta de que néo t6 vendo nada, fico s6 com a lbengai
chega o carro (0o 6nibus) dele e eles vdo emborde déo
satisfacda.” (Saturnia, 17 anos)
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“Ser deficiente visual em uns pontos é dificil. 1©stn&o.
Dificil assim, se eu vou em um lugar, mesmo coengdda. Eu
em um lugar, e tem horas que ndo tem ninguém parajuaar.
Fico... fico... fico me batendo para alguém me ajuds vezes
ndo tem ninguém para ajudar... Aqui no Bairro natizdho os
carros passam “tudo” pelo passeio, 0s carros ficam
estacionados no passeio, as ruas nado tem “costa@f rtem
calcada, a locomocéo é dificil... Para passar psieio da rua é
muito dificil. A grande dificuldade por ser defigie visual é a

locomocéo.”(Supermocga, 14 anos)

Considerando os aspectos abordados pelos erdinsstevem-se observar alguns
comportamentos que servem para melhorar o cotidlasgessoas com deficiéncia como néo
agarra-las e guia-las sem antes perguntar se detdjajuda.

O texto “Como Tratar Deficientes Fisicos Corretatgfnapresenta contribuicées
relevantes acerca dos comportamentos consideradgsrados e errbneos das pessoas para
os deficientes, como:

e Agarrar a pessoa cega pelo braco para guia-la, glaigperde a
orientacao;

e Carregar o deficiente, principalmente o cego, ad&jo a atravessar
a rua, tomar conducéo, subir ou descer escadas.

e Pegar a pessoa cega pelo brago para coloca-lasigipaorreta de
sentar numa cadeira;

e Guiar a pessoa cega em diagonal quando atravessar a

e Orientar o cego referindo-se "a direita ou a estpiepois € comum
a pessoa vidente se enganar, tomando o seu plagoi@squerdo ou
direito como referéncia, que ndo ser4 0 mesmo go; ce

e Dirigir-se a pessoa cega como se ela fosse saziendo esforco para
gue ela ouca melhor. O cego nao é surdo.

e Usar adjetivos como "maravilhoso”, "fantasticot. etada vez que se
vé uma pessoa deficiente fazendo algo que aparentermao
conseguiria (p.ex., ver o cego discar o telefonéendo as horas, ver
um surdo falar e/ou compreender o que |he falam).

o Deixar de oferecer ajuda a uma pessoa deficienteqealquer
situacdo (p.ex., cego atravessando a rua, pesswalldta subindo o
Onibus, etc.), mesmo que as vezes o deficienteomesp mal,
interpretando isto como gesto de piedade. A manws deficientes
necessita de ajuda em diversas situacoes.

e Sair de um lugar onde esteja um cego repentinamente

8 Site: deficienteonline.com.br
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Pontua-se de que ndo se pode deixar de ofereada ajuma pessoa deficiente em
qualquer situacao (p.ex., cego atravessando gesapa de muleta subindo o 6nibus, etc.),
mesmo que as vezes o deficiente responda mapietando isto como gesto de piedade.

A maioria dos deficientes necessita de ajuda erarsig situagcbes. Tais situacoes
vivenciadas demonstram claramente os enfrentamdosujeitos com deficiéncia visual na

sociedade.

c) Escola Regular

De acordo com a teoria do desenvolvimento do adefgs, assumida por Erik
Erikson (1987), a adolescéncia ocupa uma posigabguitre a infancia e a fase adulta, cuja
tarefa principal nesse estagio é o estabelecimdatsentido de identidade. Toma-se o
desenvolvimento da sua personalidade como prodagotrdcas do individuo com o meio
social; portanto, de suma importancia na vida dgstss.

A construcao da identidade egdica, ou do ego,fggrsaber quem somos € como nos
engajamos nos grupos sociais dos quais fazemas paftcondicdo exige que tomemos tudo
0 que temos aprendido acerca da vida e de n6s mesmaoldemos uma imagem unificada,
que a nossa comunidade estime como importantejzedia. (TIRADO-OCHOA, 2008).

Para Erikson, os adolescentes, de um modo geralgjsgtam ao tipo de
comportamento que seus pais, parentes e demaapegse |he séo significativas esperam
delas, muitas vezes atribuindo rétulos pautadogxgmriéncias com outros adolescentes; na
maioria, preconceituosos e estereotipados e cawsgke jargdes do tipotddo adolescente é
confuso, inconstante, irritadico, barulhento, irpemsavel”.

Quando o rétulo é atribuido ao individuo; muitageseele acaba se comportando de
acordo com o mesmo, no sentido de fortalecer ta@cteristicas; ou seja, a familia é, por si
s6, uma instituicdo que fortalece e contribui de@ra decisiva na formacao do autoconceito
das criancas e adolescentes (COUTINHO e MOREIRB24TIRADO-OCHOA, 2008)

Outra instituicdo de igual forca € a escola, umagge se coloca na vida dos jovens
com grande significado, por proporcionar o exeoct® sua identidade para além da familia,
em contatos com contextos de condicionamentoseeedifas sociais, e por criar condicdes
para a producdo e 0 acesso a novos saberes.

A escola é também um espaco privilegiado para em@géo da saude num enfoque
ampliado; na perspectiva de construcdo da cidadadia envolvimento dos diversos atores
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gue compdem este universo: adolescentes, estudprdéissionais de educacéo, familiares e
profissionais de saude.

Fato observadpor Bezerra e Pagliuca (2007) em seus estudos, quahatam que
nao raro o0s adolescentes com deficiéncia visualvicerem com atitudes, atos
discriminatorios e estruturas excludentes que atewveo cotidiano em campo de batalha e

tornam a condicao de cidadania mera abstracdo adeahinatingivel.

Os adolescentes, neste estudo, apresentam a esootaespaco onde a exclusao
torna-se evidenciada, e em suas falas demonstrgoamo a vivéncia na mesma se torna
dificil, principalmente porque tem na escola atiracipal ocupacao na vida diéria, 0 que néo
se diferencia de outros adolescentes.

Suas narrativas relacionam a escola como espacapdendizado, de novas
oportunidades, mas também de isolamento, rejeic@uéacias de exclusdo, preconceito e
falta de preparo dos profissionais que la atuamespecial os professores, por estarem em

maior contato e por mais tempo:

“Minha escola é um horror! Tem uns alunos que séao
preconceituosos, nem sei por que, me da uma raikh!.Um
dia foi com um menino |4 da minha sala... a prajesgediu
para eu ficar na equipe dele e ele ndo deixou..prd$essoras
de |4 sdo idiotas! Nao resolvem nada... ndo falaadancom
ele, nem leva para a dire¢do, ndo tenho amigogesho uma
amiga, ndo gosto de menina e nem de menino, naw ten
nenhum dos dois sO saio com uma amiga. Alguma®asess
muitas vezes, me chamam de ceguinha, quero estnalar
Getulio (Colégio Getulio Vargas, proximo a Instituicap)e l1a
ninguém tem preconceito. Atitudes preconceituogaia vez
acontece... vocé ta num tipo assim, um dia na @soulmenino
gueria pedir mais merenda e eu tava perto deleeg dikse:
‘tia, a ceguinha quer mais’! Ele que estava pedings, e nao
eu. Isto é uma atitude preconceituosa, falta depes...”
(Sonhadoral3 anos)
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Arpini (2003) pontua a necessidade de compreendédplescente em seus espacos de
vivéncia, para que se possa ajuda-los em suassmE#ss, constatando de que, embora

estejam muito préximos de nés, ocupando espacosrgmorém:

Esta ocupacdo se da de forma completamente difadencfazendo esta
proximidade diluir-se num abismo que marca a separantre dois mundos
que possuem coédigos de funcionamento proprios eapasar de dividirem o
mesmo espaco social, sdo intensamente difereARBINI, 2003, 12)

Ou seja, mais do que uma exclusdo sob forma deomceito e nos valores
vivenciados, os adolescentes com deficiéncia visapresentam marcas de distorcao
idade/série; pelas inUmeras tentativas frustragasmcusdo na escola, onde somente eles
mesmos sao prejudicados pela falta de preparordéisgionais e da necessidade de politicas
de inclusdo mais eficientes. A fala de Saturnizleetal situagao:

“T6 na terceira série do primario, ndo estudava antnda to
no primario. Por que a escola eu ia ndo estava grapa para
me receber, e muitas professoras ndo sabiam o qger f
comigo. Eu demorei muito de estudar. Eu fico chiddgaorque
tem uns aqui (referindo-se aos colegas da Ins@injique sao

muito mais adiantados que eySaturnia, 17 anos)

As falas ainda revelam os preconceitos vividos,eaessidade de formacdo dos
professores, o dificil acesso a rede escolar, onmesbservado por Caiado (2003) quando
conceitua a escola como elitista e excludente eagefetiva construgdo da escola inclusiva
faz parte de um novo projeto da sociedade preparpach a vida e para o trabalho, pois o
deficiente sente-se marginalizado e isolado, disnado pelos seus pares, reconhecendo que
€ objeto de repudio e escarnio:

“A minha escola é mais ou menos... Porque 0S menirm
gostam de deficiente visual ndo, eles ficam botamddouscado
de apelidos na gente, nessa escola que eu est(@ng 16

anos)
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Contrariando a Legislacdo em torno do adolescedteiaclusao social (ECA, 1990);
Lei Federal No. 7853/89Lei No. 9394/98, Decreto Federal No. 3298/g9Lei No. 10.172,
de 09 de Janeiro de 2d61Resolucdo CNE n. 02, de 11 de Setembro de’2081incluséo
nao saiu do papel; e o preconceito, discriminacdalta de preparo dos profissionais em
educacéo e saude sao notorios, fragilizando oggsos de aprendizagem, desenvolvimento e
formacao dos adolescentes com deficiéncia.

Pesquisa recente (2009) realizada pelo INEP (instiNacional de Estudos e
Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira) em 501l&scentre 18.599 sujeitos (estudantes,
pais, professores e funcionarios da rede publicdode o pais) concluiu que 99,3% dos
entrevistados tém algum tipo de preconceito; 80%tagimm de manter algum distanciamento
social de portadores de necessidades especiaifiskeruais, pobres e negros; 96,5% tém
preconceito com as pessoas deficientes e 94,2%iaedalos a questdo racial (BRASIL,
20009).

Os preconceitos e exclusbes apresentados ndo epadecforma isolada, sdo marcas

da sociedade e caracterizam a nossa cultura. Ag008, p. 21) argumenta que:

Quando um adolescente fala sobre “como foi humdhackjeitado,
violentado, ele nos revela sua relacdo com esgancras, bem como
a emocéo e os afetos que acompanharam a vivergsasdsituacoes.
Ele nos fala, entdo, de uma histéria que € pessioglllarizada, mas
gue, a0 mesmo tempo, nos permite entender e dédsen uma
realidade social mais ampla.

O depoimento de Violeta fortalece a necessidadentvencdes diretas e mais
contundentes:
“S6 tenho 03 amigas que ficam comigo, mas eu nawbre
agora do nome de uma delas, s6 de duas, o restEnaeu
amigo nao, so ficam me batendo... ficam me batenidona
escola ndo é alegre nao, 14 os meninos sao séida,k# como
se fosse s6 briga, ficam s6 batendo, 1& no colégguém
brinca de roda ou outras coisas, sO brigam.. O gsebr, eles

nao veem... Nao vou para cantina na escola. Fichama sala

° Dispde Sobre a Politica Nacional para a IntegraigéBessoa Portadora de Deficiéncia

19 |nstitui a Lei de Diretrizes e Bases da Educacaocidhal

! Regulamenta a Lei 7853/89 e Institui a Politicaibiaal para a Integracéo da Pessoa Portadora dtsidbefa
12 Aprova O Plano Nacional de Educacéo

13 |nstitui as Diretrizes Nacionais para a EducacgipeEial na Educacéo Basica
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da professora. (Violeta, 13 anos)

Lobo Cinzento fortalece esta idéia, quando afiroma o tem amigos na escola:

“Eu t6 na 42 série. Mas vou para a quinta. na eactdnho
muitas colegas, amigos s6 sao seis... eu Nao samENguém
ndo... Rapaz...Oemora em responder Saio com amigo da
escola..., da escola... sé no intervalo(Lobo Cinzentp 16

anos)

Percebemos que a escola, enquanto espaco de céanstte saberes, ndo € o local
onde individuos com deficiéncia sintam-se seguainges pelo contrario, algumas das falas
revelam ter poucos amigos. O que nao foi impedimpata reconhecerem-se como sujeitos

gue possuem valores, estere0tipos e/ou precontaitdsem.

“Minha escola é grande, ai rola tudo. Sexo nédo, ppre é
muito grande. Mas tem uns meninos gaiatos e figamdo nos
seios das meninas, e a meninas vai e ndo gosta leate ai
tem umas meninas gaiatas que pega nos negocio enas.
Na hora do intervalo eu fico na sala de Georginamausala que
dar apoio aos professores, que vai e ensina braites

professores. Minha maior dificuldade por ser deinte visual,
€ umas coisas que quero fazer e ndo posso... Huieleoeu
nao posso jogar. Pois pode bater na minha carala banexer
nos meus olhos. Por causa da cirurgia, eu ja fieir8rgias.

Dai ndo posso jogar.{Camaledo, 12 anos)

As expressdes abaixo revelam que a escola ndarapp deficientes, um local onde
se concretiza relacionamentos.

“Todos os dias na escola sdo bons. Tenho uns anégddas
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sO eu tenho deficiéncia. Meu relacionamento conmeninos
la... E mais ou menos. Fico s6 na sala, ndo vogardina. Eu
levo de casa minha merenda. Meu relacionamentaiégoom

eles do colégio.(Colossg 14 anos)

Entretanto, ao contrario da escola regular, peresbeque a Instituicdo especializada
se revela como espaco de solidariedade, de viv@eomgrupo, de lugar onde o individuo
com deficiéncia pode ser ele mesmo, pois além demnsdugar de aprendizados especificos e
préprios para suas necessidades, ha possibilidedescas entre iguais.

d) Instituicdo Especializada

Na adolescéncia, tanto para videntes como parei€l@gs visuais, 0s companheiros,
amigos, e/ou semelhantes, quer em idade ou na fderpansar, auxiliam a superar desafios e
enfrentamentos préprios da conturbagcdo por queapassajudam na construcdo da propria
identidade.

A relacdo entre amigos faz-se importante para oilieqo do individuo no
reconhecimento de suas angustias e conflitos emaafde superacdo por que necessitam
enfrentar.

Para os videntes, tais reconhecimentos se estabelea identificagdo, inclusive,
pelos gostos e preferéncias, pelas possibilidadesessos. No caso de deficientes, as
possibilidades devem ser negociadas, visto os immgedos da falta de viséo.

Bezerra e Pagliuca (2007) apontam que no periodaddiescéncia, os amigos e a
“turma” assumem papel preponderante, por estarermesmma faixa de idade, terem as
mesmas caracteristicas, que possibilitam o enfremtt das modificagbes corporais,
emocionais e desafios.

Para estes autores, 0 adolescente torna-se mpiémdiente dos valores, conceitos e
julgamentos dos amigos. O que leva a uniformizag&ocomportamentos, vestuarios,
vocabulario, gostos e preferéncias.

Percebemos, nas falas de alguns sujeitos, que nfesguentando escola regular, ndo
possuem amigos ou companheiros em que possam sHagspEstao vitimados pelos

preconceitos. Porém, tal fato é amenizado quandeoate da Instituicdo especializada que
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frequentam, e que foi criada com objetivos espaadfde dar-lhes atendimento especifico.

N&o somos favoraveis pela institucionalizacdo efci@éncia ou pela reclusdo das

pessoas com deficiéncia nestes locais; contudavarees que neste espaco, podem ser eles

mesmos e demonstraram seguranca nas relacoesesstesys, visto a identidade que os

tornam iguais: a deficiéncia visual.

A instituicdo entra como espaco de solidariedadeyidéncias em grupo, de lugar

onde se pode ser vocé mesmo, lugar de aprendizglt®cas entre iguais.

Como na fala de AstrtX...) eu ja conheco tudo aqui... ando sozinho, tgasiuito

daqui, aprendo coisas...”

Violeta também coloca suas atividades como pertinentesdezgjuadas a suas

necessidade8Eu sempre fico no instituto pela manha, e aquifagd um monte de coisa. Eu

escrevo em braile, fago texto, conto histéria...”.

Lobo Cinzento exemplifica suas atividades e ppalchente a autonomia que

adquiriu estando na Instituicdo, ressaltando supoiltancia na vida dos sujeitos com

deficiéncia “Eu faco tudo s6, me visto s0, escovo, denteamano, faco tudo so, faco meu

café, eu aprendi aqui...”

Todos estes depoimentos vem a confirmar a conagdiizvdas acdes da Instituicdo

(ICB, 1999), que dentre seus objetivos se propde a:

Alfabetizar no sistema Braille, a partir dos 6 angeando nesta fase o
individuo com deficiéncia visual total ou baixaaesinicia seu processo de
integracao social e aprendizagem da vida diéria;

Oferecer atendimento especializado, nas diversasasar para o0
desenvolvimento psicossocial, com apoio pedagégngalico, oftalmolégico,
terapéutico ocupacional, atividades musicais (cacdmal e instrumento),
escrita cursiva do nome, orientacdo e mobilidadiéizando a bengala longa

nas vias publicas).

Colosso complementa as falas dos colegas de bostitu

“Eu fago muitas coisas aqui... Aula de apoio, Eé&iéa, Curso

de informatica, aula de muasica. E eu gosto muito do
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Criativisandd®, a gente cria textos. Ah!... cria texto, faz mais.

€ saber criar coisas... E gosto muito da Professora

Acerca da necessidade de criar espacos alfabeteadoque possibilitem o pleno
desenvolvimento de individuos com deficiéncia Visaaprofa. Maria da Gléria de Souza
Almeida (2005, p 1), do Instituto Benjamin Constgantua:

(...) Uma crianca cega é um ser que se desengolweconstroi que
aprende. Entretanto, ela apresenta necessidadexifess que
reclamam um atendimento especializado e basicandinggdo a
essas especialidades. Uma crianga ndo € mais aasroapaz por ser
cega. A cegueira ndo confere a ninguém nem qualédagnores nem
potencialidades compensatorias. Seu crescimentiveefdependera
exclusivamente das oportunidades que Ihe foremsgadaforma pela
qual a sociedade a vé&, da maneira como ela prépraaeita.

Neste sentido, € no Instituto especializado quadagescentes, com deficiéncia, tem
apoio especifico, compreensao de suas necessielatso atendimento. Razdes por que este
espaco se torna tdo importante para seus proadssieEsenvolvimento.

No entanto, manté-las em ambientes especializadd&n de implicar em
discriminacdo, ndo faz com que um aluno aprenda dwgue aprenderia, se tivesse acesso a

um ambiente mais desafiador e comum a todos (FAVERO4).
e) Hospitalizac&o

De modo geral, os adolescentes sdo relativamenigageis. Problemas de saude
normalmente ocorrem por causa dos seguintes fawsto de vida perigoso ou sedentario,
pobreza, violéncia, acidentes automobilisticos rekgdio, transtornos alimentares, consumo
de drogas, alcoolismo e doencas sexualmente trasisis. (HERCULANO-HOUZEL,
2005).

Nessa fase, as glandulas sebaceas aumentam sudivillade, o que resulta em
erupcdes cutaneas e acne. Obesidade ou anorexmvideg ndo planejada sao situacoes
indesejaveis na adolescéncia. Entretanto a hagpitab; por doencas infecto-contagiosas;
nao € uma situacéao frequente nesse periodo deSitdacdo que se contrapde se analisarmos

as hospitalizagbes por causas externas, principénas causadas por violéncia e exposicao a

* Nome dado as oficinas e atividades de producdoaks artes.
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riscos de acidentes.

Percebendo-se os altos niveis de violéncia queinorta sociedade brasileira, torna-
se cada vez mais nitido o envolvimento de adolésseam situacdes referentes a violéncia,
tais como acidentes, homicidios, suicidios, gravid&o-desejada, entre outros, tendo como
principal razdo o consumo de bebidas alcodlicag @udras drogas ilicitas. Os acidentes,
homicidios e suicidios estdo entre as causas est&iune mais levam os adolescentes ao
encontro da morte.

De 1988 a 2001, 2,1% (ou 1 em cada 5) das pessodssnviolentamente em
Salvador eram criancas ou adolescentes até 19 Bnomédia, aconteceu 1 (0,89) morte por
dia para pessoas nessa faixa etaria. Desses, @tfésfmondendo a 13% de todas as mortes
violentas no periodo) tinham até 18 anos (BAHIAQ)20

Os acidentes geralmente envolvem individuos do seaeculino, que atuam sob
veiculos movidos a motor e, segundo a mesma pegBRASIL, 2001):

e Caracterizam a personalidade dos adolescentes couommsidade, a

irreveréncia e a contestacao;

e Envolvem a interacdo de fatores psicoldgicos easoginfluéncia do grupo

com o qual o jovem ou adolescente convive);

e Demonstram a baixa atuacédo das leis de transituéofavorece a idéia de

impunidade) e deficiéncia do sistema viario.

De forma antag6bnica, porém, o nivel de incidéneiaidléncia que se considera mais
absurdo é a que ocorre nos lares, caracterizadoagques-tratos e violéncia fisica, psicoldgica
ou sexual (BAHIA, 2002).

Além das causas apresentadas anteriormente qtamtgustificar o aumento de
violéncia entre os adolescentes; as drogas enooisgaentre elas, estando no topo das
mesmas, ja que o seu consumo expde o adolescenterrde muito mais perigosa as
situacdes de violéncia, isso por conta da ilegdéddo trafico de drogas e dos meios com 0s
quais o adolescente obtém a droga que consome.

Com relacdo a deficiéncia, a medida que a adalescéem sido considerada um
periodo psicologicamente complexo, alguns fatoipgcas deste periodo parecem ser
acentuados e até agravados quando associadosdoanta. (BRASIL, 2001).

Em qualquer idade € comum aparecerem incertemasies em relacdo a doenca e ao
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seu progndstico, mas especialmente para o adotestemgustia € maior. A independéncia e
a autonomia sao seus grandes desafios e, no modeedtenca, ele se vé ameacado a perdé-
las, uma vez que as mesmas aumentam a dependésgiaid e o0 sentimento de controle, o
que provoca muitas vezes raiva, desconfian¢ca e€odoeracao.

Assim, ao adoecer, ocorrerdo outras preocupa¢éesda doenca propriamente dita,
como os estudos, distancia do seu grupo de amigogimento com o objeto amoroso,
davida sobre as perspectivas futuras, efeitos amalat das drogas, imagem corporal,
sexualidade, duvidas em relagéo ao tratamentdregtes de lazer.

A enfermidade pode trazer mudancas, tanto no sélo ele vida como na sua
aparéncia (que nessa fase € muito valorizada, agle per visto como muito diferente do
grupo se isolar ou ser marginalizado pelo grupo.

Durante o tratamento, o adolescente tera algunmaa¢ides e mudancas nem sempre
bem-aceitas. Em casos assim, o diagndstico de oerezd traz uma série de mudancas para
si e sua familia.

Podem ocorrer alteracdes de comportamento e arpram formas adequadas de
adaptacdo a esse momento. A morte pode ser re¢datoeeno ato final e irrevogavel, mas o
egocentrismo adolescente leva a uma descrenca dsibijidade da propria morte.
(COUTINHO e MOREIRA, 1992)

A prépria compreensdo de saude tem também alto ge subjetividade e
determinacao histdrica, na medida em que indivicugsciedades consideram ter mais ou
menos saude dependendo do momento, do referencias evalores que atribuam a uma
situacao.

Segundo dados na 12° Conferéncia Nacional de S2008): “Saude € a resultante
das condicdes e alimentacéo, habitacdo, educagétyg,rmeio ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse datao@sso a servigos de saude.”.

Descrito no Tema Transversal Saude (BRASIL, 199268) falar de saude envolve
componentes dispares, que ndo somente se relacéoaaséncia ou presenca de doenca, mas
das condi¢cOes de vida, no uso da natureza, nagsodm insercdo das diferentes parcelas da
populacdo no mundo do trabalho. E, “implica, aingia,consideracdo dos aspectos éticos
relacionados ao direito a vida e a saude, aostalre& deveres, as acbes e omissdes de
individuos e grupos sociais, dos servigos privadds poder publico”.

A deficiéncia visual, neste caso, pode ser entandmmo falta de salde, quando

relegada & omisséo, a caréncia de Politicas Psldipelo obscurecimento por parte de quem
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cuida. E agravada por outras complicacfes assac@mdado, motivadoras ou ndo da propria
deficiéncia; vai tomando um formato de medo, ang@stristeza.

Neste estudo, alguns adolescentes foram interngaws motivos de doencas
congénitas e/outras. Entre eles, um tem fibrode&ais ja foi internado muitas vezes e por
periodos longos, realizou cirurgias.

As falas, de muitos destes adolescentes do eshakitam que 0 ambiente hospitalar
nem sempre foi proximo as necessidades individeass acdes de meédicos e enfermeiros
ficaram confundidas, sem um registro na memériasdf@tos entrevistados, sinalizando para
possiveis indiferencas pessoais no trato com omoges

Isto se deve ao grande numero de vezes que osaeesiltécnicos e enfermeiros
adentram ao quarto para o cuidado com o adoles&céntpie é verdadeiro, porém o curioso é
que as lembrangas passavam apenas pelo “tratar bexs’hao significam particularidades no
trato ou nos individuos.

Saturnia demonstra tal situacdo quando afirma gquem médicos, medicas,

enfermeiras, mas seus nomes sequer foram lembrados:

“... depois eu consegui fazer a cirurgia do coragéws o dotor
disse que ndo podia fazer a cirurgia de jeito nenhpor que
ele falou que ndo poderia porque assim perdia @ovimais
rapido. Contato mais com médicas e medicos... maiicas e
médicos, e enfermeiros s6 quando ia tirar o espaeal e dar

remédios..(Saturnia, 17 anos)

Violeta d& indicativos semelhantes:

“Nao gosto porque la ndo tem emergéncia(referindo-se ao
hospital e sobre 0 nome do mesmB¥¢ueci, ninguém colocou
nome ndo. SO posto. (...) “L4 ndo tem emergéncém faz
curativo, tem que |4 na escola de menor, ndo faatoo.”

(Violeta, 13 anos)

Perguntei a outro entrevistadtdescreve o dia no hospital que vocé lembrdé”
resposta foi: Hdo sei” (a entrevistada fez vérias cirurgias, passou ntaitgpo no hospital e
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ndo consegue descrever o episédio, tem apenas leagamncas).
Camaledo lembra-se do hospital como um lugar geeith a paciéncia e Ihe faz

sofrer:
“Teve que chamar oito médicos pra me segurar, e g@sto
de que me furem. Eu sou de paciéncia, eu vou nfeeeda,

vou me enchendo, ai eu comeco xingar voce...”.

Saturnia sente-se aliviada por néo ter que vollah@spital e relata a vivéncia de
muitas pessoas com deficiéncia, a busca incesgantem diagnodstico e por tratamento,

muitas vezes, a cura:

“é isso, porque muito antes de eu fazer a cirurdgacoracao,
minha mae ja corria atrds de médicos, para fazemees... s
tenho dores de cabeca, mas tem muito tempo, gaadasus,
que eu ndo vou mais ao medico que ela fica no tadspi

(Saturnia, 17 anos)

Os adolescentes, que foram hospitalizados, repgeesell dos 16 entrevistados, e ao
refletirmos acerca do siléncio e esquecimento sol®fissional de enfermagem, apesar dos
mesmos permanecerem muito tempo internados (enre 8 meses seguidos) faz-nos pensar
da necessidade de uma mudanca nas ag¢des da digigabalho, no processo do cuidar.

Supermoca lembrava-se do nome da meédica, mas edentrou de nenhum

profissional de enfermagem, quando afirma:

“la para o hospital tomar soro, e voltava logo..0O"“atendimento la
era 6timo! O hospital 14 é 6timo! E pertinho de eneu moro. Era
Dra Nadja, pediatra. Pelo menos ela era pediatra é@oca... Os
enfermeiros... SO foi mesmo que!? Quando tirei gang Minha tia
era enfermeira! Trabalhou no Hospital de Teolandkgora ela é

aposentada(Supermoca, 14 anos).

A auséncia de alguém que se identifica com o psegie€om o trato da doenca, nos

parece muito distante, em se tratando da enfermdgera que isto se deve ao grande nimero
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de vezes que os auxiliares, técnicos e enfermadestram ao quarto para o cuidado com o
adolescente? Tal situacdo ndo permite um contatar mama aproximacado mais afetiva?

O que é verdadeiro, porém curioso, € que as lerphsgmassavam apenas pelo “tratar
bem”, mas néo significam particularidades no toatamos individuos.

Pai, Schrank e Pedro (2006) refletem sobre ailtiade da profissdo cuidado’e
defendem a necessidade de ocupar espacos que dasgenmao reconhecimento da
enfermagem como protagonista da praxis em saudeaedade.

Bertonel, Ribeiro e Guimaraes (2007, p. 2) pontuwam na relacdo enfermagem-
paciente:

(...) O enfermeiro deve buscar conhecer o paciéetéorma que haja
constantemente o didlogo entre ambos. Deve culaveonfianca do
paciente através do respeito e da empatia empoesnca assisténcia

Para isto, sugerem que neste processo, “o praf@side enfermagem deve
proporcionar um relacionamento que favoreca a diipiio da ansiedade da pessoa enferma,
pois o fato de estar fisicamente debilitado, consisiema imunolégico provavelmente
comprometido, faz com que o paciente se sintalizagp e solitario”. (op. Cit., p.3).

Ressaltam ainda, que todo paciente se sente ddbil@m certos aspectos, por iSso 0
tipo de atencdo que recebe no local onde esta saeddido pode contribuir para uma
melhora no seu estado.

O profissional da enfermagem deve, acima de tudidac do paciente colocando-se
no lugar dele, empaticamente, assertivamente,ngotantendé-lo e ajudando-o a controlar
seus medos, suas incertezas advindos da dor cqueadioenca.

Moca Triplice reafirma a importancia do cuidadatlg apenas ao médico, quando
diz: “O Doutor Raimundo, ele que me medicou, gostei.tlele

Quando perguntefe vocé sé lembra dele? O que te faz lembrar dele?

Ela me responde convictale cuidava bem de mim”.

Bertonel, Ribeiro e Guimaraes (ide, ibdem) ressalg@e: “O calor humano faz bem
para todos os individuos e tem grande importanoiaetacionamento interpessoal entre
enfermeiro-paciente. Quando ha este contato oggiofial apresenta capacidade para superar

grande desafio de cuidar com competéncia e de foumeanizada”.

Os enfermeiros teoricamente estdo se ofuscandouas@apéis, principalmente na
area administrativa, tais questbes s6 vém a coirtriitom o objeto deste estudo, na
reafirmacao de que a enfermagem precisa ser resiomatla em seus objetivos e fungdes, no
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cuidado com as pessoas por ela assistidas.

O trabalho da enfermagem brasileira acontece, mugaes, sob condi¢cdes precarias
de recursos humanos e materiais, baixo salariobieate insalubre, dividido por tarefas e
com extensas horas dedicadas ao trabalho que,indardas vezes nao oferece sequer local
para o descanso (PAl, SCHRANK E PEDRO, 2006). Reksente estas situacdes provocam
o distanciamento do enfermeiro, observado peloslesdentes do estudo, quando a

enfermagem estrutura-se essencialmente no cuidade relacdes cuidado-cuidador.

3.9A BENGALA COMO INSTRUMENTO DE | DENTIDADE DE SER DEFICIENTE VISUAL

A cada dia que passa, a aparéncia fisica tem sadmrum fator cada vez mais
prioritario na vida, exercendo uma pressao socistargrande para que as pessoas sejam
mais bonitas e mais fortes.

O exagero da vaidade e da estética induz a compemtas cada vez mais
homogéneos e acriticos, que buscam responder @géneids da moda: corpos atléticos, com
musculos bem definidos para os meninos; magrezenaamas, com seios fartos. Enfim, um
corpo que se pareca com 0s modelos eleitos socitdnge comercialmente, pelos ditames
neoliberais do consumo exagerado, influencianddodea drastica e criando expectativas.
Por exemplo: ser modelo é o sonho de muitos admless em processo de formagéo fisica e
psicologica.

O corpo constitui-se de forma concreta, organicaepenas também da subjetividade
do que ele representa; pelos valores a ele atabujoklas possibilidades que decorrem de
suas potencialidades.

Sacks, (1997) afirma que o corpo é constituidoodmd concreta. Ele simplesmente
existe, de forma inquestionavel e inconsciente.

Entretanto, quando apresenta irregularidade ndusmionamento, ou ocorre perda de
algum orgao, passa a ser percebido pelo indivitheoreira (2002) apud Martins (2009)
aponta que nés ndo nos damos conta de nosso aérgoeacle comece a doer, ha eventos, tal
como a doenca que nos alertam para a centralidaderpo.

O corpo é percebido pela viséo, o sistema vestileugapropriocepcédo. Normalmente
atuam juntos. Se um destes falhar, os outros poderépensar ou substituir em certa medida
(SACKS, 1997).

O corpo se torna consciente para o individuo parda irregularidade, de uma perda
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Ou em excesso no seu funcionamento. Embora naiéefia visual, a presenca do corpo
ganhe importancia acrescida por uma série de 8#gacomo sendo o escrutino suscitado
pelos olhares alheios ou a necessidade de moa@osadivos de realizacdo de atividades, face
as formas normativas de organizacao social, a €éfagada a pertinéncia que o corpo da
pessoa com deficiéncia assume enquanto expressédnadperda ou privacao.

Assim, um corpo deformado ou doente fora dos padndéemais definidos € tornado
consciente pelo modo como a midia, as falas dasx)uas revistas de moda o desvelam e
invadem progressivamente (POLI NETO E CAPONI, 2007)

Nesse sentido, a pessoa com deficiéncia visualeper® corpo por meio dos
conhecimentos acumulados na infancia e na adolgadéto se torna objeto de preocupacdes
excessivas, e aparece a vergonha, o sofrimenttristeza de ndo estar dentro dos padrdes
pré-estabelecidos, por sentir-se fora de um comtexicial que valoriza a beleza e a
exterioridade é esquadrinhada, perscrutada noi@otidias pessoas.

Outro fator que se junta ao sentido de deformidamiporal € o uso da bengala, que
tras sentimentos contraditérios: assim como é ujet@lmue ajuda na locomocgdo também
representa sua fragilidade diante do mundo. Suarfeipao.

Colosso sabe da importancia da bengala para swmégp@o e parece nédo se

incomodar com o conceito das pessoas quando afirma:

“Eu uso bengala ha 04 anos. E um objeto muito essenc
ajuda a gente se locomover, ir para os lugares,aleg

(Colossg 14 anos).

Superboy também reconhece o papel da bengala plefecente visual:

“Pra andar, eu s6 uso bengala, quando eu t6 na pra,

me defender dos obstaculos, para o deficiente viaua
bengala € os olhos deles, ndo deixa o deficiente se
machucar ou se bater. E eu gosto de usgiSuperboy

13 anos)

Porém, os sujeitos deste estudo, em sua maiogagostam de serem vistos usando
bengala! O sentimento ou a sensagcdo de que a beogaéxpbe aos olhos dos outros,
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denuncia a condi¢ao, desvela a incapacidade.

Em suas falas, apresentaram tais sentimentos, Casrico:

“Na aula de orientagdo e mobilidade (OM) eu usoengala...
se for para usar eu uso.... Disseram que eu nagsa logo...
eu achei bom.... bom, mas eu ficava observandaoveamo
era. Mas nao gosto de saber que t6 andando e gqueEssoas
tdo me olhando, tenho vergonha... vergonha, a gantando
de bengala e os outros olhando.... e eu ando, agigo andar
sozinho.. até correr... mas eu também acho queisiépdegal

usar a bengala”

Astro se sente a vontade apenas no instituto, saloe que todos sdo dependentes da

bengala e ndo estardo lhe condenando por preeisarede afirma:

“A bengala... E, facilita, eu ndo gostava ndo, mas acostumei.
Achava ela feia... Eu ando na rua, mas sO que asgas ficam
olhando, por causa da bengala, mas quando vou garlque
tudo mundo conhece ai ndo tem problema... A Prodaarsar
todo o tempo... eu ando de bengala aqui no instituas eu ja
conheco tudo aqui... E nem gostaria de usar na rparque as
pessoas vao falar, ninguém nunca me viram de bang®o
onibus eu guardo e quando chego perto de casa andgu

também.” (Astro, 16 anos)

Etérea discute 0 uso da bengala, como supérflisto que tem quem lhe apdie

enquanto se locomove:

“Eu ndo uso bengala. Nao gragas a Deus! Por que gésto
daquele negdcio... Nao preciso usar... Nao, naeipog pra ir
pra escola, ndo precisa, mainha anda comigo, ai p&ziso da
bengala, s6 se tiver uma caixa de vidro, ai nd@aaenxergar,

mas nao uso bengala nadEtérea, 13 anos)
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Apesar de saber da sua necessidade, Ultra Rapae rs&nte bem usando a bengala:

“Eu uso bengala mais na rua, na escola... mas euma sinto
muito bem... Eu ndo me acostumei com ela. E eudasde
pequeno. Nao gosto de andar de bengala porque togsolicam

olhando, dizendo... Ah! sei la! Rapaz... ficam oth@apara mim
assim diferente, as pessoas falam. Acho que asgesentem
pena da gente... Fica olhando a gente, sem voaaifler. mas

as vezes ficam dizendo, vocé ndo esta vendo? & fioen coisa

e tal...” (Ultra Rapaz, 17 anos)

Penumbra associa 0 uso da bengala a doenca e uiiza quando pretende se

divertir, traduzindo o sentimento que a mesma fhaalrelembrar que € deficiente visual:

“Eu saio para me divertir, mas de bengala ndo. Rpre as
pessoas me vém de outro jeito, vao criticar, pso isdo saio.
Desde 11 anos que estou doente, ndo tenho liberdddeme

acostumo...”(Penumbra, 14 anos).

Relampago, que tem deficiéncia congénita, adaggdoem a bengala, porém percebe

a violéncia sofrida pelos individuos videntes, gée respeitam seu ritmo de locomoc¢dao:

“Minhas dificuldades... A gente anda como passdatmiga,
entdo € dificil locomover, € muita gente, e podeemeurrar,
no colégio a gente andando, a gente conhece, @gasinao

esperam, é todo mundo apressado”.

Seu sentimento é contraditorio com relacdo a defcta, mas demonstra sua

insatisfacdo ante a incompreensao do outro:

“Ser deficiente visual € bom e ruim, porque vocé sw#ie o
gue vai acontecer... € bom gque ja despertou outcdsas em
mim, o tato, audicdo, se todo mundo tivesse a Vig#®o um

deficiente tem ia ser beleza.(Relampago, 17 anos)
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O que se infere, é que 0 uso da bengala para tessadotes deste estudo se apresenta
ora como necessidade ou como um objeto que |hesdran@®mo um deficiente,
diferenciando-o negativamente para o outro. Hoffrfl®#98), em seu artigo “Beneficios da
Orientacdo e Mobilidade — Estudo intercultural erdrasil e Portugal”, afirma que: “A perda
da mobilidade independente pode ser consideradaaior rentrave interativo trazido ao
individuo pela deficiéncia visual: fato que parefterar substancial e significativamente seu
proprio estilo de vida”. E apesar de ndo se sentgenfortaveis com o olhar do outro sobre

suas necessidades de locomogéo, utilizando a laengal

A posicao de destaque deste beneficio assume uificgigo que ultrapassa o
valor quantitativo da expressdo numeérica. Ele fects por um lado, a

possibilidade do alcance de muitas das facetaad#gpéndéncia pelo uso da
OM no desempenho das diversas atividades loconstlararida diaria e, por

outro aspecto, representa uma nitida compreensfio e2conhecimento da

profunda necessidade de aquisi¢cdo, desenvolvineentanutencédo da maior
autonomia possivel pelo portador de deficiénciaialis(HOFFMAN, 1998,

p.1)

Dentre as possibilidades fornecidas pelo uso dgdierestao, segundo Hoffman (op.
Cit.), independéncia, seguranca, autoconfiancaatmsocial, integracdo, nocao de distancia,
relacdo espaco/tempo, equilibrio corporal, opodadé de emprego.

Percebe-se que os adolescentes que melhor seradafpdaam os deficientes visuais
congénitos e/ou estdo na instituicdo ha mais tempa@ando que a conscientizacdo para 0s
beneficios que a mesma tras, sdo de suma imp@tgraria vencer os blogueios e

insegurancas que perturbam a estima e prejudiGurtoamagem.

3.100 ADOLESCENTE E SEUSPROJETOS DE FUTURO

O tema com o qual nos ocuparemos nesta categovialvensituacbes de grande
complexidade no Brasil, que € a escolha profis§ialeauma ocupacgéo, de um emprego e do
trabalho para as pessoas com deficiéncia.

No estudo, foi observado que além da deficiénai@, j§ os coloca na categoria de
“especiais” para desenvolver qualquer tipo de ogfipaaparece também a questdo de
pertencerem a uma classe social ou fracado de dligsfihos de trabalhadores assalariados,

gue em sua grande maioria produzem a vida de fqmaearia, por conta propria e que
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subsistem com o Beneficio de Prestacdo Continlz@)

Outra questdo € a escolaridade, que se encontra desmivel consideravel se
relacionamos a idade cronologica e a série curgadseja, uma distorcdo idade/série que se
traduz em prejuizos psicossociais e pedagdgicoksBRTO, 2004).

Isto é outra forma de afastar irremediavelmentadolescente de possibilidades
concretas de emprego no futuro.

O Instituto Benjamin Constant, no Rio de Janeir@0@ realizou um estudo (‘O
Encaminhamento do deficiente visual ao mercadoataliho), fazendo um levantamento de
um conjunto de diversas profissdes que podem secidas pelas pessoas com deficiéncia
total e de visdo subnormal, especificando pré-stmpsi e atribuicdes das mesmas, visando
auxiliar no encaminhamento profissional ao meraatrabalho.

O estudo faz mengdo aos atuais recursos opticdsneds que podem ser utilizados
na facilitacdo do desempenho funcional do defieiegual; e obedece a objetivos especificos
e principios metodoldgicos e apresenta sugestoesamendacdes para viabilizacdo das
propostas encaminhadas no estudo.

Estas iniciativas podem ajudar ao adolescente epamfssionais que 0s atendem
norteando sua definicdo profissional fundamentaalaealidade mercadolégica e em suas
capacidades, talentos e vocacoes.

N&do raro e verificado em grandes cidades, onde oswuiteficientes tem boas
qualificagbes, contudo, desassistidos socialmeptegnte vao trabalhar em empresas atraves
das Leis de incentivos, a Lei 8.213/91.

De acordo com a Lei de Cotas, as empresas queném ¥0 e 200 empregados
devem reservar pelo menos 2% da quantidade de yagasprofissionais com deficiéncia.
Para empresas com até 500 funcionarios a cotapsohe8%; com até 1 mil, 4%; e acima de 1
mil a cota estipulada pela lei é de 5%, porém estgsomuito aguém de sua capacidade
técnica.

O outro extremo s@o as empresas que possuem vagapgssoas com deficiéncia,
mas tais pessoas ndo possuem qualificacdo para-tasiEstéo 14 apenas para cumprimento

de uma Lei, que ndo garante a requalificacdo doegado.

Segundo Nabais, “O portador de deficiéncia € unmesqee como as demais, com
preferéncias, habilidades, aptiddes, dificuldade@sresses e capacidade produtiva. Necessita

apenas de oportunidade para desenvolver suas [@saes”. (NABAIS at. al., 2005, p.1):

No campo da atividade profissional no Brasil, sgjaarea comercial,
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industrial ou rural, existem profissées compatieeis o desempenho
do deficiente visual, nos diversos niveis de fodwagIDEM,
IBDEM)

Convém ressaltar a importancia de a¢fes desenaslyidra a preparacdo para o
trabalho, onde a habilitacdo torna-se imprescihdiveujas acdes podem ser desenvolvidas
tanto ao nivel de organizacédo de cursos, quangndaminhamento para os ja existentes no
mercado.

Kato e Ponchirolli (2002) indicam que o aumentoddsemprego no Brasil se deve a
trés fatores: estruturais; conjunturais e sazomastes, os fatores estruturais apresentam-se
como 0S mais perversos, sob os efeitos do baixscionento, educacado insuficiente e

legislacédo inflexivel. Desses fatores a educacsidiziente, desde a infancia:

‘E responsavel direta ou indiretamente pela baixaliicacdo da
mao-de-obra no Brasil. Evidencia-se que boa paote mtoblemas
como desemprego no pais € gerada pela baixa qaedih da méo-de-
obra existente, oriunda de uma educacdo precaiisdiciente’.

(KATO e PONCHIROLLI, 2002, P, 89)

Os adolescentes do estudo fazem planos para @ futamo se observa nas falas
seguintes, porém a fragilidade de seus sonhodeeflprecariedade em termo de condi¢des
para um encontro real no mundo do mercado do trapapesar de alguns reconhecerem suas

dificuldades, como o caso de Colosso:

“Quando eu crescer... quando ficar homem... quero se
professor de portugués e de linguas. De Inglésardxp,
alemao, francés e s6... S6 nao sei ainda onde dpretantas

linguas diferentes... (risos)"

Supermoca (14 anos) se colot@uando eu crescer mesmo, ficar adulta, vou fazer

jornalismo ou ser locutora de radio”.
Alguns falam de suas aspiracdes para futuro comiooso

“Meus sonhos quando tiver adulta... Ah! J& comegadesde

0S quinze anos... Desde o0s quinze anos que euaqiegria



106

minha vida propria. Queria me sustentar com MUSITE&AS
como vai demorar muito... eu t6 pensando em seetse@ ou

entdo professora de informatica..(Saturnia, 17 anos)

“Quando eu terminar a escola... Eu quero ser assis
social”. (Pluma, 16 anos)

Relampago ja desenvolve algumas atividades, quenpagk transformar em uma

profissao:

“Quando eu crescer eu quero ser musico, eu gosto de
musica, mexo com som, tenho uma banda, a gente ta
area de mausica, eu e meus irmaos. O nome da minha
banda é Géneses. E da Igreja. Fazemos shows, mas na
Igreja. Quando vamos tocar em outro lugar pedimos
lanche, a gente ta tocando s6 agora, e as desp#sas
viajem. Viajamos com o pessoal da igreja. A bateéi
minha vida. E quando eu sair vou fazer cursomzer
minha musica, e os dia que sobra o curso, vou culda
mausica. O curso ndo sei ainda para qué... Talvez va
para escola técnica, que nao tem area musical, tes
area de informatica. Eu quero casar. Com uns 27, 28
29... mas se a mulher que estiver comigo quiser um
compromisso comigo agora, eu cas¢Relampago, 17

anos).

Penumbra sonha um mundo de dificil alcance, prahgipnte porque € regido por leis
proprias e perversas, pautadas no capitalismo priraspios neoliberais, que ditam a estética
no caminho imposto pela midia e os valores subjasea ele:*Meu futuro... e minha

profissdo... Quero ser modelo, quero ser mdd€lizt anos).

Segundo a pesquisa do Instituto Benjamin Consaas):

A dificuldade de colocacédo profissional, que hojendrentada por
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uma parcela significativa de brasileiros, com @a@o deficiente
visual € agravada pela infundada crenca da malogeempregadores
ao considerarem que a deficiéncia afeta todasngdds do individuo.
Além disso, (...), receiam dificuldades de inte§gmacom o grupo de
trabalho, temem a ocorréncia de acidentes e comusto cde
adaptacOes e aquisicdo de equipamentos especiais.

Os enfrentamentos dos trabalhadores brasileiroae@atuando-se quando se trata de
individuos com deficiéncia visual, que além de sode problemas e desafios que precisam
enfrentar, lidam com os preconceitos, frutos daca@secimento dos seus potenciais. Neste

sentido, outros ja sabem que precisam se dedidéw mais:

“Eu vou me formar, vou ser bidloga. O que me irgseena
biologia sdo o mar, os peixes, as tartarugas... ¥stdar e me

dedicar bastante...(Etérea, 13 anos).

As recomendacdes do estudo do Instituto Benjammstaat (RJ, 2005) sdo descritas
como viabiliza¢des para criagcdo e colocacdo deiihaibs com deficiéncia visual no mercado
de trabalho, que precisa, acima de tudo de disjhdaitle, vontade e condi¢cdes materiais e
técnicas para isto, que vao desde a criacdo deegpunpe criacdo de uma equipe técnica
interdisciplinar (psicélogo, assistente social,f@ssor, orientador vocacional) conhecedora
das potencialidades e limitacdes das pessoasatgésivisuais at®ontato com as empresas.

O que se percebe é que ndo é impossivel o deécisual ser inserido no mercado
de trabalho, porém as instituicbes governamentass ele defesa desta populacdo, os
familiares e os préprios interessados, precisamilimabse no sentido de comprometer-se
com os sujeitos diferentes, em suas particulargladespecialidades, como sujeitos de direito
pelo que séo: negros, mulheres, indios, deficiemesos, e tantos outros, que mesmo nesta
condicdo de “humanidade”, ndo se encaixam nos padiifados pela maquina de consumo e
interesses somente comerciais e vivem a margemcidade.

Arpini (2003) argumenta que o trabalho € visto coan fronteira entre 0 que é
civilizatério e o que é barbaro, marginal, e quedricamente, as diferengas socioeconémicas
acabaram estabelecendo relacdes entre violénciabeeza, vadiagem e marginalidade,
estigmatizando os individuos que se encontram arasidas pobres ou excluidos dos padrdes

sociais aceitos e mantidos pelas classes altas.
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Para esta autora, 0 que ha de mais perverso Bag&it de abandono em que vivem
estas pessoas, quando |lhes séo retirados os slieegaude, educacdo, moradia, trabalho e
com isto vao sendo excluidos também de dignidaaler @ respeito. Principalmente por que
a eles sdo delegadas baixissimas oportunidades seqder a satisfacdo de suas necessidades
mais primarias. A seguir seréo discutidas as cersgdes finais.
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CONSIDERACOES FINAIS

No percurso desta pesquisa, um dos desafios ejaaleste texto pudesse contribuir
para uma aproximacao ou no estabelecimento de &logdi entre a saude e a educacéo.
Entendendo que a educacgéo e seu processo de pedsioas com deficiéncias € o resultado
de acOes e interfaces entre estas duas areas.

So6 a educacao inclusiva ndo dara conta de solugmwoblemas que conceitualmente
envolve a diferenca entre doenca/salde e defiei€nai doenca pode ser passageira e pode
ser cronica, hi deficiéncias que sdo permanenfiesha expectativa de cura. E ha doencas
que levam as deficiéncias ou sequielas.

As deficiéncias podem acontecer em razdo de prasegse permeiam as questdes de
saude e doenca como a falta de saneamento urbamsegdranca no trabalho, em razéo de
baixas coberturas vacinais ou de baixa qualidadeésnalos imunobiol6gicos disponiveis, de
baixo acesso aos servicos de saude.

Este fato em especial, € diretamente proporciomadragnostico de uma crianga que
buscou atendimento especializado desde o primeoala vida e ndo foi atendida. Existe um
tempo enorme entre a primeira percepcdo de umemzblde desenvolvimento infantil, o
reconhecimento dos sintomas pelos profissionaisadee, 0 encaminhamento e o inicio do
tratamento adequado.

Na deficiéncia visual muitas vezes este problemé détectado quando a crianga foi
para escola e a professora da educacgéo infantibale familia sobre a condi¢cdo da crianga. E
em muitos casos as maes percebem os problemasusnfilees logo cedo, antes deles
completarem 02 anos de idade. Entdo ao chegarepnoéissional de saude, ouviram que
deveriam esperar um pouco porque o problema irlaore quando crescerem. Depois de 2 a
3 anos ao observarem que ndo melhoravam era s@alzancaminhamento adequado.

Em contrapartida, a escola regular ndo é sempeadida como uma instituicdo onde
0 processo educacional é continuo ou estende-aade slas criancas e adolescentes que a
frequentam. Dentro desta instituicdo cabe o priofisd de saude.

Muitas vezes este profissional pode desencadeamooegso que permitira a
comunidade escolar perceber outros doentes crodec@scola como os portadores de asma,
diabetes, anemia falciforme, fibrose cistica, AlD@ncer que sado sujeitos também da
educacéo inclusiva ou ainda da idéia, pouco corsidena Bahia, das classes hospitalares

como meio inicial de aproximagéao entre salude easdac



110

A formacéo diferenciada para enfermeiras e profassé essencial se pensarmos na
real interdependéncia entre duas areas de conhoinmemano: salde e educacdo e a
precariedade destas a¢des seja na escola, sejaspidaiUnidade Basica de Saude/Equipes
de Saude da Familia.

Na primeira categoriégser Adolescente com Deficiéncia Visuatom relacdo ao
comportamento, os adolescentes assemelham-secueuautro adolescente. Os sentimentos
expressos durante as narrativas foram “sentir gueutros tem pena”; magoa; achar que o
mundo é cruel, violento, principalmente quandodévicia € com relagdo a sua deficiéncia e
neste sentido, a pesquisa apurou ver a crise deegam que se vive na contemporaneidade,
e que afeta diretamente os adolescentes.

Trata-se da crise ética, que coloca em xeque oseitos de bom, bonito, correto,
aceitavel, quando em suas falas ja se percebeia®it em que se encontram, refugiados
apenas ao limitado espaco de instituices, ondesigma conseguem serem eles mesmos e
desenvolverem seus potenciais, estabelecer amiead@esdirem suas angustias com seus
pares.

As narrativas dos adolescentes permitiram umatasaiva, ha compreensao das
situacdes de humilhagdo por que passam cotidiartamapesar das leis e politicas tao
propaladas pelo discurso oficial.

Na segunda categor@ adolescente nos Espacos de Socializagdentifica-se nestes
espacgos sejam publicos ou privados, inadequadascarifas condi¢cdes de atendimento ao
adolescente no que concerne a sua integracdo ola,esta locomoc¢ao nas vias publicas, nas
hospitalizacdes e no transporte coletivo infligiredus direitos de ir e vir com autonomia, a
educacao de qualidade e a assisténcia a saudese goatrapde aos principios conceituais do
ECA e da Legislacdo referente as pessoas com é&tefiai Contrapondo em termos
conceituais, politicos e ideoldgicos seja na d&sish a saude seja na inclusdo na educacéo.

Na escola, observaram-se que além das inadequiisi@as e materiais, a formacéo
insuficiente do professor da sala regular propomo rejeicdo, sentimentos de isolamento,
situacdes de constrangimentos e preconceitos oakdds a condigcdo perceptiva do
adolescente com deficiéncia visual.

Isto tem interferido para que este adolescente retudie” na Instituicdo, que
proporciona integracdo, encontro entre iguais poatonidade de utilizar seus mecanismos de
compensagao e que impulsionam seu desenvolvimdetivoa e intelectual. A relagéao

professor/aluno € muito aproximada, vinculada éwafeContrapondo-se ao distanciamento
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gue sentem em suas relagdes com os professorssala eegular.

A invisibilidade do profissional da Enfermagem, dida com o deficiente visual
diretamente, é reciproca ao esvaziamento de suassi@ades e da compreensdo de suas
potencialidades. E preciso que se reconhecam @s ihternas (quanto & baixa auto-estima,
fragilidades, temores, resignacdes) e externasléfw@m, exploragcdo, discriminagao,
preconceitos) que fazem parte do cotidiano destfisiduos. Sem duvida, a necessidade de
um novo pensar emerge pela experiéncia da enfermageno condi¢cdo de cuidadora.

Na categoriaO Adolescente e o uso da bengal@bservam-sesentimentos
contraditérios: € importante usar, porém ao usaé-kgolescente sente que se expde ao olhar
do outro, explicitando suas fragilidades.

Na categoridD Adolescente e seus Projetos para o Futuras fragilidades quanto
aos sonhos de futuro ou perspectivas de futuro gmi@dolescentes, situagdes provaveis ou
esperadas devido a baixa escolarizacdo ou aotdsdicelacionamos a idade cronoldgica e a
série que estdo cursando, além da discutivel folenaender as demandas da Lei das Cotas,
colocando algumas pessoas com deficiéncia vissaridas no quadro de funcionarios em
colocac¢des muito aquém de suas qualificacbes piarfiais.

Foi notério que os adolescentes com deficiénciaalisongénita, que estavam na
Instituicdo desde pequenos e passaram por um podesestimulacdo precoce apresentavam
melhores condi¢des de ajustes psicossociais e @esaosua condicdo de cegos se comparados
aos seus colegas que tinham cegueira adquirida. ¢laervado por Araujo (2007ha
compreensdo do jogo simbdlico da crianca cega de dois a quatro anos, quando constatou a
importancia da intervengdo precoce que foi ratificada com o fato das criangas que apresentam
jogo simbodlico mais evoluido também foram as que iniciaram mais cedo o atendimento
especializado.

Por outro lado, através deste estudo, também se tpathr conhecimento das acdes
que j& se desenvolvem, imbricadas de cidadaniabesea de solu¢des para uma vivéncia
mais digna e o estabelecimento de oportunidades@wsderados excluidos socialmente, a
exemplo da instituicdo pesquisadidcus desta pesquisa, e do Instituto Benjamin Constant
(RJ) e outros. Permitiu também perceber que mesmoacnegacdo dos direitos, que existem
algo de inovador, incipiente talvez, mas as pesso@sdeficiéncia estdo comegando a serem
vistas.

O papel da enfermagem, desta forma, evidencia-gspjal nos leva a enfatizar na

esperanca de possibilidades intervencionistaspfidianidade de seus espacos de trabalho,
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no trato direto com adolescentes, criancgas, jo\ehdios ou idosos, pela proximidade que a
profissdo permite e pelo sentimento de justicaasoequidade e consciéncia cidada.

A possibilidade de trabalhar com um conceito amdpli@e saude, intervindo na
promocédo da saude, na educac¢do continuada dokhadbees em salde numa perspectiva de
equidade, compreendendo que sdo direitos inalien@e homem a saude, a educagédo, o
lazer, a seguranca, a acessibilidade com a remiedmarreiras arquitetbnicas em todos os
hospitais, centros e postos de saude.

Especificamente a enfermagem pode agir nas escwaprevencao e deteccédo de
problemas oculares inclusive no recrudecimento ma@otma, na neonatologia também
detectando e triando alteracfes oculares, e nassdivformas de atencao (reconhecimento de
deficiéncia nas comunidades, inserindo o Agente @itdrio e as unidades de Programa de
Saude da Familia, o trabalho com o corpo das pessom deficiéncia visual e suas
interacdes sociais no namoro, no casamento, natagéo do aconselhamento genético, que
as pessoas com deficiéncia visual requerem.

Outro fator é quanto a formacao dos enfermeirosjraculo € um ponto fragil que
tensiona o futuro destes novos profissionais ndiagdw destas desafiadoras fungdes, assim
como a criagao de grupos de pesquisa nas Univdesidkle Enfermagem, possibilitando que a
pesquisa e a extensdo desenvolvam novos olhanesesih problematica.

Transformar o conceito de inclusdo social em umcebm de uma sociedade
inclusiva, TODOS tem direitos a saude, sejam o$eadentes com deficiéncia visual, sejam
as mulheres negras e pobres, sejam os homens megaiises, construindo suas cidadanias,
rejeitando a idéia da negacéo dos direitos e negigsideficiéncias.

As diferencas existem; sao concretas, factuaise$$aeio se faz compreender e agir,
traduzir na pratica o que vem se legislando nositdg e garantias para as pessoas com
deficiéncia e nas reinvidicacfes de identidadepr@a® e politicas publicas que atendam a
estes novos e inovadores conceitos. Os princigd&&Ub, ja em todo seu arcabouco legal nos
dao a legitimidade antes mesmo da legalidade néiay&p destes conceitos.

Este trabalho reafirma o nosso compromisso com igergo pesquisado, com as
angustias que o fizeram surgir e emergir, comoefal® inspiracdo e luta, na crenca de que
sempre € possivel recuperar perdas e recomecacipaiimente em se tratando de seres
humanos.

O conteudo ndo se esgota, antes, pelo contradoevidenciar a continuidade deste

tema, por outro viés, caminhos e olhares.



113

Minha gratiddo aos adolescentes, sujeitos destquisa. Participantes diretos e co-
responsaveis pelos resultados da mesma.

Enquanto enfermeira, que trabalha em saude pgldieanos que ha muito a fazer.
Muito a desenvolver, muito a lutar, principalmenta educacdo e saude do pais. Na
concretizacao das politicas inclusivas e na muddacatitudes da sociedade, por um mundo

melhor, mais justo, mais humano, mais digno.
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APENDICE A: Entrevistas com Adolescentes com Defiéncia Visual de uma Instituicdo
| — Dados sécio-demograficos: Numero:
Nome do adolescente:
Idade:
Sexo:
Diagnostico: Data do diag.:

Escolaridade:

Instituicao:

Religido: Escola:

Il - Roteiro da entrevista

Conte para mim sua histéria e fale o significadmpacé de ser adolescente com

deficiéncia visual e/ou baixa visao.
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECID O

Recebi esclarecimentos sobre a pesquisa intittladREFICIENCIA VISUAL
PARA OS ADOLESCENTES: O OLHAR DA ENFERMEIRA", e & conteudo do
texto InformagBes ao Colaborador e entendi as informacgdes relacionadas a minha
participacdo nesta pesquisa. Declaro que nédo tdavidas de que nao receberei beneficios
financeiros e que concordo em participar, poderekistr em qualquer etapa e retirar meu
consentimento, sem penalidades, prejuizo ou pé&stau ciente que terei acesso aos dados
registrados e refor¢co que ndo fui submetido (a)ag&o, inducdo ou intimidacao.

Salvador,

Assinatura

Impressédo Digital

Assinatura da Pesquisadora Responsavel
Tel. (71) 9148 2697 — E mail: mdquirino@hotmadm

Assinatura da Pesquisadora
Tel. (74) 9961 1126 - E mail: manuela.jacobina@agl.com
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APENDICE C
PROJETO: A DEFICIENCIA VISUAL PARA OS ADOLESCENTES: O OLHAR
DA ENFERMEIRA

Eu, Laura Emmanuela Lima Costa aluna do Curso de Pés-graduacdo da
Universidade Federal da Bahia, venho convida-la earticipar da pesquisa intitulada “
DEFICIENCIA VISUAL PARA OS ADOLESCENTES: O OLHAR DA
ENFERMEIRA. A pesquisa pretende contribuir para ampliar o ehteento e o
conhecimento, por parte dos enfermeiros, das expras vivenciadas pelos adolescentes
com deficiéncia visual possibilitando a realizagi®o politicas publicas para prevencéo e
assisténcia as pessoas com deficiéncia visualssfammlias.

Estabelecemos com objetivAnalisar o significado da deficiéncia visual paraos

adolescentes de uma instituicdo especializada devaor — Bahia
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ANEXO A: Fragmentos do Estatuto da Crianca e do Adescente

O Estatuto da Crianca e Adolescentecriado a partir da Lei n° 8.069, de 13 de julho
de 1990, conceitua a protecdo integral a criarag@adolescente; considera como adolescente
a pessoa entre doze e dezoito anos de idade2f}re define em termos de lei, dentre outros

requisitos:

e Todos os direitos fundamentais inerentes a pesso@rm, assegurando as
oportunidades e facilidades, para o pleno desemehto fisico, mental,

moral, espiritual e social, em condi¢cfes de libéedade dignidade. (Art. 3°);

e O dever da familia e da sociedade em geral e dergmitblico assegurar, com
absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitosreefes a vida, a saude, a
alimentacdo, a educacao, ao esporte, ao lazeofiagwnalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéfaidliar e comunitaria, e
neste sentido, compreende-se a primazia na proeeGadcorro em quaisquer
circunstancias; atendimento nos servigos publipageréncia na formulacao e
na execucao das politicas sociais publicas (Ait. @€ qualquer forma de
negligéncia, discriminagao, exploracdo, violéncrajeldade e opresséo, sob

pena de punicao;

e O atendimento integral & sua sa(de, por intermédicSistema Unico de
Saulde, acesso universal e igualitario as acdesrvec@® para promocao,
protecdo e recuperacdo da saude. (Art. 11, altgradolei n° 11.185/2005),
sendo que o portador de deficiéncia recebera atemdo especializado (8 1°),
medicamentos, proteses e outros recursos relagivdsatamento, habilitacdo

ou reabilitacéo (8 2°);

e No que concerne ao direito a liberdade (Art. 16jnpreende ir, vir e estar nos
logradouros publicos e espagcos comunitarios; opieidexpressao; crenca e
culto religioso; brincar, praticar esportes e divese; participar da vida
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familiar e comunitéria, sem discriminagéo; partiga vida politica, na forma

da lei; refagio, auxilio e orientacdo. (op. cihgisos | a VII);

Direito a educacao, no pleno desenvolvimento depgssoa, preparo para o
exercicio da cidadania e qualificacdo para o thehatom igualdade de
condicbes para 0 acesso e permanéncia na escoleespeitado por seus
educadores; contestar critérios avaliativos, podergtorrer as instancias
escolares superiores; organizacdo e participacdoertidades estudantis;
acesso a escola publica e gratuita proxima de esidéncia. (Art. 53). No

ensino fundamental e médio; com atendimento edwmicakciespecializado aos
portadores de deficiéncia, preferencialmente n& regular de ensino (Art.

54.);

Profissionalizac&o e a Protecdo no Trabalho (ptoibeios menores de 14 anos)
(Arts. 56 e 60) e sendo ao adolescente portaddefigéncia Ihe é assegurado
trabalho protegido. (Art. 66).
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ANEXO B: Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficié (ASSEMBLEIA
GERAL DAS NACOES UNIDAS, de 6/12/2006, RESOLUCAQBA/611), que preconiza:

Os principios consagrados na Carta das Nac¢fes $J(1i845); Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos (1948) e nos Pact@snacionais sobre
Direitos Humanos (1966);
O reconhecimento de que a deficiéncia € um coneeitevolucdo e que
resulta da interag@o entre pessoas com defici@nagbarreiras atitudinais
e ambientais que impedem sua plena e efetiva ipa¢@&o na sociedade
em igualdade de oportunidades com as demais pe€3Nal 1966, alinea
a), apesar dos diversos instrumentos e compromissogpessoas com
deficiéncia continuam a enfrentar as barreirasrasua participagédo como
membros iguais da sociedade e as viola¢des dedgeitss humanos em
todas as partes do mundo (idem, alinea k); a naaoeis pessoas com
deficiéncia vive em condi¢cdes de pobreza e, nestide, reconhecendo a
necessidade critica de lidar com o impacto negati@opobreza sobre
pessoas com deficiéncia (idem, alinea t);
Sobre a acessibilidade (Art. 9°) a fim de poss#iilias pessoas com
deficiéncia viverem com autonomia e participareenpmente de todos os
aspectos da vida, asseguradas o acesso, em igraldadportunidades
com as demais pessoas, ao meio fisico, ao trapsprinformacéo e
comunicagao, inclusive aos sistemas e tecnologesinébrmacdo e
comunicacdo, bem como a outros servicos e insedag@bertos ou
propiciados ao publico, tanto na zona urbana comwiral. Estas medidas,
gue deverdao incluir a identificacdo e a eliminagémbstaculos e barreiras
a acessibilidade, deverao ser aplicadas, entresyur

a. Edificios, rodovias, meios de transporte e outrastalacbes

internas e externas, inclusive escolas, moradsalacdes médicas
e local de trabalho;
b. Informacgbes, comunicacdes e outros servicos, iveieetronicos

e de emergéncia;

e Direito a educacao (Art.24); saude (Art.25); habgéo e reabilitacdo (Art.26);

trabalho e emprego (Art.27) e outros.
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ANEXO C: DECRETO N° 5.296, de 2/12/2004 - DOU DE 3/12/2004ue
conceitua deficiéncia visual: cegueira e neste,adispde o direito a acessibilidade em vias
publicas, edificios e constru¢cdes de natureza t@tGuica e urbanistica, de comunicacéo e
informacé&o, de transporte coletivo, bem como qualqupo de obra, quando tenham
destinac&o publica ou coletiva.

Carta do Rio ou "Desenho Universal para um Desenvaimento Inclusivo e
Sustentavel" (BRASIL, 12/12/2004), cujo proposito € atender nesessidades e
viabilizar a participagdo social e 0 acesso aos leeservicos a maior gama possivel
de usuarios, contribuindo para a inclusdo das pespee estdo impedidas de interagir
na sociedade e para o seu desenvolvimento, quesgaEssoas pobres, marginalizadas
por sua condi¢do cultural, racial, étnica, pessoas diferentes tipos de deficiéncia,
pessoas muito obesas e mulheres gravidas; mu#as alt muito baixas, inclusive
criangas, e outras, que por diferentes razdesafibéim excluidas da participacao

social.

Conselho Nacional da JuventudédBRASIL, Lei 11.129, de 30/06/ 2005 e Decreto
Presidencial 5.490 de 14/07/ 200 reconhecimento dos direitos da juventude em
seu desenvolvimento integral (direitos civis e ai3)j e contempla também a
valorizagdo da diferenca e das mdultiplas identidazt#etivas (direitos difusos). Na
criacdo de “politicas publicas de juventude”, aljeglas pelos direitos de cidadania
(civis, sociais e difusos) no sentido de resgatdeldorma subjetiva, em especial as
camadas excluidas (pobres) e individuos que sofremrginalizacéo (deficientes,

negros, mulheres, indigenas, outros).
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