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Resumo: A surdocegueira, apesar do seu longo passado e historia, & ainda
uma deficiencia desconhecida por muitos. Em Portugal e no grupo das criangas e
jovens, as necessidades e caracteristicas da pessoa surdocega sao ainda ignoradas.

Journal of Child and Adolescent Psychology
Revista de Psicologia da Crianga e do Adolescente. Lisboa, 6(1) 2015 35



Tania Gaspar, Catia Branquinho, Antonia Rebelo, M. Antunes, F. Martinho, P. Liques da Silva e A.
Oliveira

Num estudo com uma amostra de 34 jovens surdocegos entre os 2 e os
25 anos de idade, constatou-se que esta popula¢dao & maioritariamente do sexo
masculino, solteira/divorciada, nao tem um nivel de escolaridade e conta com
o suporte de familiares. Sendo que grande parte destes individuos deve os seus
comprometimentos a uma origem pos-natal, nasce ou fica surdocego até aos dois
anos e apresenta comprometimentos ao nivel da cegueira e surdez profunda.

Palavras-chave: Surdocegueira; Portugal; Jovens; Caracterizagao; Situagao

Abstract: Despite its long history and past, deaf blindness is still an unknown
disability for many. In Portugal and in the group of children and youth, the needs
and characteristics of the deafblind person is still ignored.

In a study with a sample of 34 young deafblind between 2 and 25 years
old, it was found that this population is mostly male, unmarried/divorced, don't
have a level of education and has family support. Since most of these individuals
should its commitments to a postnatal origin, born deafblind or is up to two
years and presents compromises at level of blindness and profound deafness.

Key-words: Deafblindness; Portugal; Youth; Characterization; Situation.

Introducgao

A surdocegueira, apesar de comprometer um nitmero significativo de pessoas
no pais e no mundo, foi alvo de varias defini¢oes até chegar aquela que hoje
conhecemos. Apenas nos anos 90, na XII Conferéncia Mundial do Estoril, a Deafblind
International (DBI) definiu a surdocegueira como a associagdo de diferentes
graus de deficiencia visual e auditiva que aumentam o impacto de uma sobre a
outra, originando consequéncias Unicas no individuo, ao nivel da satde, educagao,
comunicacao, desenvolvimento, acesso a informacao e mobilidade (Chiari et al.,
2006). Cada pessoa surdocega enfrenta as suas proprias dificuldades, divergindo
no seu grau de perda da visao e audigao, idade de inicio, desenvolvimento da
linguagem, modo de comunicag@o, nivel de independéncia e necessidades (Dalby
et al.,, 2009). Os problemas de visao e audi¢ao sao vistos como incapacidades e
problemas médicos. Contudo, a maior preocupacgao dos afetados por auséncia
parcial ou total de visao e/ou audi¢ao sao frequentemente como viver, aprender
e comunicar. Sendo as suas dificuldades geralmente relacionadas com a conquista
de metas educacionais, vocacionais e de lazer (Du Feu & Fergusson, 2003; Arias,
Zeferino & Barros Filho, 2006).

Assim, depreende-se que alguém que apresente uma perda moderada,
tera diferentes dificuldades ou necessidades de uma pessoa que vivencie perdas
profundas da visao e audi¢ao. No estudo da combinacao das perdas da pessoa
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surdocega, sao formados quatro grupos para incluir o individuo com diferentes
comprometimentos: 1) surdez profunda e cegueira; 2) surdez e baixa visao; 3)
comprometimento auditivo e cegueira; 4) alguma visao e audi¢ao (Chen, 1999;
Miles & Riggio, 1999, citado por Cormedi, 2011). O mesmo acontece com a idade
de inicio dos comprometimentos, uma surdocegueira congénita ou posteriormente
desenvolvida, tem diferentes implicacoes e frequentemente um processo progressivo
(Goransson, 2008).

Onivel de desenvolvimento da linguagem, difere face ao processo de aquisicao,
entre surdocegueira pré-linguistica, em que a pessoa adquire a incapacidade antes da
aquisi¢ao da linguagem, desenvolvendo o olfato e o contacto corporal como sentidos
compensadores, ou pos-linguistica, em que a pessoa fica com os seus sentidos visual
e auditivo comprometidos apos a aquisicao da linguagem, revelando diferentes
dificuldades de comunicagao, comparativamente a pessoa com surdocegueira pré-
linguistica, e resultando noutros problemas, como a aceitagao emocional da perda,
limites e dependéncia de recursos (Massini, Teodoro, Noronha & Ferraz, 2007).

Na experienciacao da surdocegueira, quatro grupos podem ser identificados.
Aqueles que tém surdocegueira congénita: 1) pessoas com comprometimentos
visuais e auditivos desde o nascimento ou idade precoce, antes do desenvolvimento
da comunicacao elinguagem; e os que tém surdocegueira adquirida: 2) pessoas cegas
desde o nascimento ou idade precoce, e posteriormente se tornaram surdas ou com
incapacidades ao nivel da audi¢ao; 3) pessoas que sao surdas desde o nascimento ou
infancia precoce e no decorrer da tém uma perda da visdo; 4) pessoas que adquiriram
uma combinac¢ao de comprometimentos visuais e auditivos numa fase mais tardia
da vida (Alley & Keeler, 2009). Para aléem dos comprometimentos visual e auditivo, a
pessoa surdocega pode ainda ter outras incapacidades associadas, como as fun¢des
intelectual, motora, voz, e fungdes sensoriais adicionais como o olfato, o paladar, e
o tato (Janssen, Riksen-Walraven & Van Dijk, 2004; Goransson, 2008; Aradz, 1999).

Se as especifidades da pessoa com surdocegueira variam, as causas também.
Paraagrupar as etiologias da combinagao dos comprometimentos da visao e audigao,
Alsop (2002) defende o agrupamento das pessoas surdocegas em quatro grupos
distintos: 1) hereditario - podendo associar-se a sindrome de Usher, geralmente
distinguida por surdez congénita e perda gradual do campo visual a partir do
periodo da pré-adolescéncia; 2) pré-natal - frequentemente relacionada com
complicagbes congénitas originadas por infecoes; 3) complicagoes no nascimento
- como prematuridade; 4) pos-natal — relacionada com infe¢des, meningite, traumas ou
tumores.

Apesar de existirem alguns trabalhos na Europa sobre a situagao e suporte
da pessoa surdocega, a compreensao das circunstancias de vida da maioria desta
populagao é ainda complicada (Swiss National Association of and for the Blind,
2012). Em Portugal, com a escassez de estudos, é ainda dificil perceber a etiologia
da surdocegueira das pessoas surdocegas, o grau das suas perdas, idade de
inicio, qual a perda que primeiro se iniciou, altura do seu diagnostico, nivel de
desenvolvimento da linguagem, forma de comunicacao e nivel de independéncia. No
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entanto, com a divergéncia funcional do surdocego, torna-se urgente a identificacao
e caracterizacao das necessidades desta populagao (Dalby et al., 2009), promovendo
o seu desenvolvimento global e integra¢éo nos seus contextos de vida.

As unidades de apoio especializado para surdocegos podem ser o apoio
necessario a adaptagao e integracao. Estas unidades que constituem uma resposta
educativa especializada e promovem a inclusao educativa e social, o acesso e
o sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional, a promocao da
igualdade de oportunidades, a preparagao para a continuagao dos estudos ou para
uma adequada preparagao para a vida escolar ou profissional (Lei n.° 21/2008 do
Diario da Republica Portuguesa), séo a fonte de ajuda mais preparada para receber o
surdocego.

Metodologia
Instrumento

Para a recolha dos dados e com a finalidade de caracterizar e identificar as
necessidades das pessoas surdocegas residentes em Portugal, foi elaborado um
questionario pelo Centro de Educacao e Desenvolvimento Antonio Aurélio da
Costa Ferreira (CED AACEF) e seus parceiros, submetido para analise e aprovagao
a Comissao Nacional de Protec¢ao de Dados (CNPD) e ao departamento de
Monitorizagao de Inquéritos em Meio Escolar do Ministério da Educagao (MIME).

O instrumento permitia recolher informacdes: sobre os organismos
respondentes, o niimero de entidades que intervém com esta populacao, a
sua distribuicao pelo pais, identificacao, estatuto juridico e o responsavel pelo
preenchimento; as caracteristicas da pessoa surdocega: identificacdo, altura em
que se tornou surdocega, se tem conhecimento da etiologia da sua problematica,
nivel de comprometimento da fungdo visual e auditiva, existencia de fungdes
adicionais afetadas; e a caracterizagao: nivel de escolaridade, situagdo face ao trabalho,
com quem vive a maior parte do tempo, localiza¢ao da residencia, com quem fica
quando tem de permanecer em casa, e se beneficia de algum tipo de apoio social
e se sim, qual o apoio.

Este questionario possuia um caracter de confidencialidade e um guiao
para auxilio dos técnicos no seu preenchimento, fornecendo uma breve descri¢ao
de todos os itens e alguns exemplos explicativos.

Procedimentos

No ambito do projeto “Surdocegueira: Um modelo de intervencao”, foi
realizado um levantamento dos organismos que pudessem intervir com pessoas
surdocegas, procedendo-se de seguida por telefone ou correio eletronico ao
contacto com as entidades, a fim de serem fornecidas informagoes sobre o projeto,
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seus objetivos, solicitada autorizagao para envio do instrumento de recolha de
dados, e pedida colaboragao do técnico no seu preenchimento e no reenvio para
o endereco de correio eletronico do CED AACE.

Para ser incluido no estudo, o organismo teria que ter algum individuo
com surdocegueira associado a instituigao, tendo o mesmo: ser surdo profundo e
cego; surdo e com pouca visao; ou ter baixa audi¢ao e ser cego; ou alguma visao
e audicao.

Os dados recolhidos tratados através do software SPSS. Apos este
procedimento, deu-se inicio a analise dos dados. Este processo decorreu entre os
meses de junho a novembro de 2013.

Amostra

No estudo realizado foram identificados 34 casos de criancas e jovens
surdocegos entre os 2 e os 25 anos de idade residentes em Portugal Continental,
com uma meédia de idade de 14,94 anos, maioritariamente de nacionalidade
portuguesa (78,1%), residentes no distrito de Lisboa (75,8%) e do sexo masculino

(68,4%).

Resultados

Na populagao surdocega em analise (N=34) verificou-se que a sua maioria
tem nacionalidade portuguesa, nao existindo diferencas quanto ao sexo
masculino (68,4%) e feminino (92,3%) e nasceu ou ficou surdocega até aos dois
anos de idade (M=62,5%; F=50%).

No conhecimento da causa da sua surdocegueira, as respostas foram
homogeéneas. Sendo que grande parte dos jovens referiu saber a causa dos seus
comprometimentos (M=72,2%; F=61,5) e que estes se deviam em grande parte
a uma origem pos-natal (36,4%). Mantendo-se esta predominancia no sexo
feminino (50%) mas nao no masculino, que reporta a origem pré-natal como a
mais comum (35,7%).

Quando analisados os comprometimentos da visao, a cegueira compromete
a maior parte dos casos (51,5%). No entanto, o sexo masculino nao corrobora esta
tendéncia, apresentando uma maior percentagem de casos de baixa visao (55%).

Tabela 1. Nivel comprometimento da visao por sexo (N=33)

Comprometimento da visao Baixa visao (%) Cegueira (%) Total (%)
Sexo Sexo Sexo

Grupo Etario M F M F M F

Jovens 55 45 45 61,5 100 100
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As perdas ao nivel da audi¢ao sao predominantemente ao nivel da surdez
profunda (64,5%) nos dois sexos (M=52,6%; F=83,3%).

Tabela 2. Nivel comprometimento da audigao por sexo e grupo etario (N=31)

Comprometimento da audigao modS:::ldez (%) se?zlelzicale(z%) pro?tljrr‘f:lzz(% ) Total (%)
Sexo Sexo Sexo Sexo

Grupo Etario M E M F M F M F

Crianga/adolescente 21,1 8,3 26,3 8,3 52,6 83,3 100 100

Quando reportadas funcoes adicionais afetadas (N=22), os jovens do sexo
masculino referem a fungao intelectual e voz (23,1%), intelectual, motora, voz e
fungdes sensoriais adicionais (23,1%) e as do sexo feminino a intelectual e a voz
(55,6%).

No estudo do estado civil (N=34), a amostra apresenta-se na sua totalidade
e em ambos o0s sexos como solteira/divorciada.

A auséncia de um nivel de escolaridade (N=34) predomina para o sexo
masculino (40%) e feminino (50%). Porém, quando questionados sobre a sua
atividade ocupacional (N=32), a grande maioria dos jovens referiram ser
estudantes (M=66,7%; F=50%).

Frequentemente os jovens surdocegos (N=34) indicam viver com a familia
(55,9%) ou numa instituicao (44,1%). Sendo que o sexo masculino vive em maior
nitmero com a familia (60%) e o feminino se divide entre a residéncia em contexto
institucional (50%) e com a familia (50%). Quando permanecem em casa (N=28),
75% dos jovens fica com os pais (M=76,5%; F=72,7%)

No estudo do distrito de residencia (N=33), verifica-se que o grupo dos
jovens reside frequentemente no distrito de Lisboa (M=76,5%; F=72,7%) e detem
um qualquer tipo de apoio social (M=90%; F=85,7%).

Conclusoes

Findo o estudo, ficou evidente que a maioria dos jovens surdocegos da
amostra apresenta alguma homogeneidade ao nivel das suas caracteristicas,
partilhando na sua grande maioria a nacionalidade portuguesa (78,1%), a
residéncia no distrito de Lisboa (75,8%), o conhecimento da causa da sua
surdocegueira (67,7%), nascer ou ficar surdocego até aos dois anos de idade
(57,1%) e o comprometimento da audi¢ao ao nivel da surdez profunda (64,5%).
No entanto, sao encontradas algumas diferencas entre os dois sexos no
comprometimento da fungao visual, reportando o sexo masculino prejuizos ao
nivel da baixa visao (55%) e o feminino a cegueira (61,5%). O comprometimento
das func¢des adicionais afetadas apresenta igualmente algumas divergencias entre
0s sexos, sendo que o sexo masculino para aléem das fung¢des adicionais afetadas
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como a intelectual e a voz, partilha ainda o prejuizo das fungoes intectual, motora,
voz e fungdes adicionais, como o olfato, o paladar e o tato.

Na caracterizacao da amostra a uniformizacao mantém-se. Partilhando-se o
estado civil de solteiro/divorciado (100%), a auséncia de um nivel de escolaridade
(44,1%), a frequencia escolar como ocupagao profissional (59,4%), ficar em
casa com os pais (75%), quando existe necessidade de permanecer em casa e
o beneficio de um qualquer tipo de apoio social (88,2%). Apenas a residéncia
apresenta divergéncias quanto aos sexos, sendo que apesar da habita¢ao com
a familia ser comum a ambos, o sexo feminino refere em igual percentagem a
habitagao em contexto institucional.

Este resultado reforca a necessidade de apoio e formagao das familias das
pessoas surdocegas, de forma a melhorar a qualidade de vida de ambos, assim
como otimizar e rentabilizar o apoio e intervengao profissional. E fundamental
encontrar métodos que envolvam pais/cuidadores/familia o mais precocemente
possivel para criar ambientes comunicativos que potenciem o uso dos sentidos
remanescentes.

Com o desenvolvimento do estudo “Surdocegueira: Um modelo de
intervenc¢ao” foi possivel contribuir para o aumento de conhecimento e partilha
sobre os jovens surdocegos em Portugal, sua caracterizagao, suporte social, assim
como necessidades sentidas pela populacao e cuidadores formais e informais.

Dos resultados obtidos podem-se retirar as principais conclusoes: dos
obstaculos encontrados ao nivel do diagnostico, revela-se de extrema importancia
a sensibiliza¢ao e formacgao de profissionais que diagnostiquem pessoas com
surdocegueira; as respostas na saiide, educacgao e sociais devem ser adaptadas
ao processo de desenvolvimento; as estratégias e servigos de prevencgao e
intervengao devem ser desenvolvidos face a altura em que a surdocegueira é
adquirida; sao necessarias mais e melhores intervengoes ao nivel da escolaridade
e atividade ocupacional, dependentemente das diferentes idades; identificar e
trabalhar na resposta as necessidades dos profissionais, da pessoa surdocega,
familias, comunidade ao nivel do conhecimento e apoio & um trabalho necessario;
a intervencao com a pessoa surdocega devera seguir um modelo ecologico
que envolva a pessoa, familia, profissionais, comunidade e politicas de satide,
educacao e sociais.
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