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RESUMO

JESUS, Cristiane Fatima Dias de. Da deficiéncia a diferenga: um percurso
necessario a subjetivacao da crianga cega. 2011. 194 f. Tese (Doutorado) - Instituto
de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2011.

As reflexdes acerca desta pesquisa iniciaram-se tendo como ponto de partida
o interesse pelas questdes relacionadas as experiéncias mais primitivas que estao
na base da constituicdo da subjetividade. Pensa-se, tal como alguns autores, que as
vivéncias iniciais de um bebé sdo bastante importantes para a formacédo de seu
aparato psiquico, sobretudo, as que dizem respeito ao conjunto de sensacgdes nas
quais o mesmo esta imerso. Mas, entdo, o que se passa quando o bebé nasce com
alguma deficiéncia em seu aparato sensério-motor, como no caso de bebés cegos
de nascenga? Sabe-se que as pessoas cegas precisam utilizar outros meios para
estabelecer relagbes com o mundo dos objetos, pessoas e coisas que as cercam,
implicando um processo de profunda reorganizagao perceptiva no qual os estimulos
proporcionados pelo ambiente desempenhardo um papel fundamental. No entanto,
varios estudos apontam que muitas destas criangas cegas desde o nascimento nao
conseguem se desenvolver de modo harmbénico manifestando disturbios
frequentemente semelhantes ao autismo em criangas videntes, entre outros. Parece
que, nestes casos, a incapacidade visual do bebé afetou profundamente as
capacidades de vinculo com as figuras de apego e este fato originou sequelas
importantes na evolugao da crianga. No outro extremo, bebés que conseguiram um
nivel de desenvolvimento adequado, mostraram vinculos saudaveis com a familia,
em especial com a mae. Assim, a finalidade da presente pesquisa prende-se, por um
lado, @ compreensao do caminho percorrido por criangas que ndo contam com o
auxilio do sentido da visao e, por outro, ao entendimento do papel dos primeiros
vinculos tanto para os casos de saude quanto para os casos em que a patologia e o

sofrimento psiquico surgem.

Palavras-chave: Cegueira. Deficiéncia visual. Diferenga. Holding. Handling.



RESUME

Les réflexions au sujet de cette recherche ont commencés en ayant comme
point de départ I'intérét pour les questions autour des expériences les plus primitives
qui sont a la base de la constitution de la subjectivité. On pense, en accord avec
quelques auteurs, que les premieres expériences d’'un bébé sont trés importantes
pour la formation de son appareil psychique, principalement celles qui correspondent
a I'ensemble des sensations dans lesquelles il est immergé. Mais alors, que se
passe-t-il lorsque le bébé nait avec un handicap a I'appareil sensori-moteur, comme
dans le cas des bébés qui naissent déja aveugles? On sait que les personnes
aveugles doivent trouver d'autres moyens d'établir des relations avec le monde des
objets, des personnes et des choses qui les entourent, ce qui implique un processus
de réorganisation perceptive dans lequel les stimuli fournis par I'environnement
joueront un réle clé. Toutefois, plusieurs études suggérent que beaucoup de ces
enfants aveugles depuis leur naissance ne peuvent pas se développer de maniéere
harmonique et présentent souvent des troubles semblables, par exemple, a ceux de
l'autisme chez les enfants qui sont capables de voir, parmi d’autres problemes. |
semblerait que, dans ces cas, l'incapacité visuelle de I'enfant a affecté profondément
les capacités de lien avec les figures d'attachement, conduisant, de fait, a des
séquelles importantes dans le développement de I'enfant. A l'autre extréme, les
bébés qui ont succédé a un niveau approprié de développement, ont montré des
liens sains avec la famille, en particulier avec la mére. Ainsi, I'objectif dans cette
recherche est, d'une part, la compréhension de la voie empruntée par les bébés qui
n'ont pas l'aide du sens de la vision et, d'autre part, la compréhension du réle des
premiers liens non seulement pour les cas de santé mais aussi pour les cas ou la

pathologie et la détresse psychique apparaissent.

Mots-clés: Cecité. Déficience visuelle. Difference. Holding. Handling.
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INTRODUGAO

As questbes acerca do tema da cegueira constituem matéria de interesse
para varias areas do conhecimento e instigam uma profuséo de idéias e sentimentos
desde os tempos mais remotos. Joao Ganzarolli Oliveira, professor de arte da UFRJ,
chega mesmo a comentar que a cegueira, das muitas formas de deficiéncia que
atingem o homem, é uma das mais temiveis (OLIVEIRA, 2002). Longe de pretender
desqualificar as possibilidades de quem nasce cego, esta afirmativa aborda um
sentimento comum de que a cegueira condena o sujeito a uma vida de infortunios e
a misericordia alheia. A auséncia de visao causa um estranhamento capaz de gerar
condutas e sentimentos em posicdes tdo extremas que dificultam a percepgao
daquilo que iguala o cego a todos nds, ou seja, seus anseios, seus temores, suas
histérias e caracteristicas singulares. De fato, o universo que compreende as
questdes relacionadas a cegueira se encontra distante da percepgcao de mundo que
a maioria de nos possui, ndo por uma questdo estatistica, mas pela dificuldade em
imaginar um modo t&o diferente de viver e se relacionar.

A incursdo nesta tematica, nos remeteu a uma cena do passado, pertinente
para ilustrar as reflexdes que faremos adiante, no decurso desta pesquisa. Esta
cena, a que nos referimos, se reporta aos idos de 1990, durante uma excursdo a um
pequeno pais do norte de Africa, chamado Ceuta, em que um dos integrantes do
grupo era uma jovem mulher, cega de nascenga, na faixa dos 40 anos de idade. Sua
alegria e jovialidade contrastavam em muito com o tom de admiragdo e surpresa
daqueles que assistiam sua desenvoltura junto ao conjunto de turistas e a
participacdo ativa em todas as atividades propostas. Mesmo adolescente,
recordamo-nos do impacto que ela provocara e adjetivos como “forte”, “incrivel”,
“surpreendente” abundavam nos comentarios sobre a sua insélita presenga. Apesar
disso, algumas interrogagdes reverberavam num eco silencioso em todos nos: como
ela podia usufruir das paisagens sem ver? Que recordagdes teria da viagem na sua
condicdo de cega? Que vivéncias teria daqueles dias? Certamente, seu estado de
espirito parecia desafiar todas as concepcbes de deficiéncia visual que
dispunhamos. SO posteriormente conseguiriamos encontrar pistas para responder
estas questdes de modo mais apropriado.

Anos mais tarde, através do interesse pelas questdes relacionadas aos



primordios da subjetividade, reencontramo-nos, no ambito desta pesquisa de
doutorado, com a tematica da cegueira. Sabemos que as vivéncias iniciais de um
bebé marcam de forma indelével a constituicdo de seu psiquismo, incluindo ai, o
conjunto de sensagdes no qual este se encontra imerso. A titulo ilustrativo, Frances
Tustin (1975) nos dira que os bebés vivem imersos num bergo de sensagdes e que
as mesmas sao fundamentais, pois os conduzem, se tudo correr bem, rumo a
aquisicdes simbdlicas cada vez mais elaboradas. Bernard Golse (1999), importante
psicanalista francés, considera que toda e qualquer limitagdo a este nivel colocara
em risco as capacidades da crianca aceder ao mundo representacional. De fato, a
visao, de todos os sentidos, € aquele a que mais atribuimos valor. A visao constitui
um importante meio de apreensao da realidade e, como tal, sua auséncia pode vir a
se tornar um sério risco ao desenvolvimento harmonioso do individuo ainda em
formacéo.

Tendo em vista todas estas consideracdes cabe, entdo, questionarmo-nos
sobre a forma como todos os processos fundamentais as diferentes etapas do
desenvolvimento, vao se desenrolar quando a crianga apresenta alguma deficiéncia
em seu aparato sensoério-motor, como acontece com as criangcas acometidas de
cegueira congénita. De modo geral, as pessoas cegas precisam recorrer a formas
alternativas para se relacionar com o mundo a volta, através de uma profunda
reorganizagao perceptiva em que os estimulos proporcionados pelo ambiente vao
desempenhar uma importante missdo. Parece claro pensar que seu
desenvolvimento sofrera desvios em relagao a trajetéria comumente observada nas
criangas videntes. De que modo, entdo, essas criangas adquirem a constancia
objetal? Como se constroi a sua imagem corporal? Como se da a formagédo de
conceitos como tempo e espacgo profundamente relacionandos a visao? De que
forma estas criancas passam da bidimensionalidade para a tridimensionalidade,
necessaria a construgcao de conceitos e abstragdes? Todas estas interrogacoes
serviram de base para a elaboracdo desta pesquisa que pretende, dentre outras
coisas, pensar sobre a construcdo dessas subjetividades certamente marcadas em
sua histéria por uma diferenga significativa.

Segundo a OMS (LIANG, 2005) o individuo é considerado cego, quando a
acuidade visual € inferior a 20/200 no melhor olho, apds corregdo maxima. Além
disso, a titulo de curiosidade, sabemos que no Brasil e nos paises em

desenvolvimento, a retinopatia da prematuridade, a catarata congénita e a



conjuntivite neonatorum, figuram entre as causas mais comuns de cegueira infantil
pelas dificuldades de deteccdo precoce em lugares onde as condicbes de saude
muitas vezes deixam a desejar.

Cabe ressaltar que o caminho que as criangas cegas tém que percorrer é
permeado de obstaculos, alguns deles de dificil transposicdo. Nesse sentido, o
trajeto rumo a conquista de uma diferenga que afirme as peculiaridades e descortine
as potencialidades inerentes a cada uma nem sempre é facil e muitas delas acabam
por sucumbir a alguma forma de sofrimento fisico ou psiquico. Assim, evidéncias
apontam para o fato de que as criangas cegas congénitas tém maiores
probabilidades de manifestar disturbios e problemas desenvolvimentais diversos,
alguns dos quais semelhantes ao autismo. Varios sdo os relatos de criangas que
tiveram seus processos de amadurecimento bloqueados em idades bem precoces
com consequéncias nefastas para a evolucdo de uma vida saudavel. A este

propésito, Amiralian (1997, p. 65) esclarece que:

O dificil percurso a ser realizado pelas criangas cegas de nascenga pode
ser uma explicacdo para o grande numero de criangas que apresentam o
quadro clinico da nao diferenciagdo, semelhante ao das criangas autistas,
com interrupgcdo do desenvolvimento em niveis precoces, descrito pelos
psicanalistas como de alta frequéncia entre as criangas cegas desde o
nascimento. (AMIRALIAN, 1997, p. 65).

Varios estudos atribuem os disturbios observados nesta populagdo a falta do
papel integrador da visdo. No entanto, sem deixar de lado a importancia do fator
organico e suas particularidades, pensamos ser primordial considerar o impacto da
chegada de um filho deficiente visual nas relagées precoces e, consequentemente,
os obstaculos que o meio encontra para se adaptar a esta nova realidade. Em
muitos casos, a cegueira do bebé afeta profundamente as capacidades de
maternagem (WINNICOTT, 1999) da mae ou ambiente maternante, originando
sequelas consideraveis para a evolugcdo saudavel dos processos de constituicdo
psiquica. Portanto, acreditamos que a falta de visdo, nos anos iniciais da vida, pode
acarretar importantes consequéncias, ndo sé pelas dificuldades maturacionais e
desenvolvimentais que impde a crianca, mas também, pela conotacdo simbdloca e
social presente na questdo do olhar, com reflexos bastante negativos para a
construcdo dos lagos iniciais. Desta feita, as questdes relacionadas a cegueira
causam um profundo impacto na vida de modo geral, ndo apenas para as criangas

que tém a deficiéncia, mas, sobretudo, para 0 meio em que convivem.



Na literatura que consultamos, €& bastante comum a referéncia aos
sentimentos de desesperanga, culpa, inseguranga, entre os pais ou 0 meio provedor,
0s quais ja se configuram, por si sO, bastante incapacitantes para o bebé que
depende absolutamente dos cuidados desse ambiente para sobreviver. Todas estas
consideragdes ajudam-nos a compreender as dificuldades encontradas por algumas
criangas cegas desde o nascimento para achar um caminho que as conduza no
sentido de uma vida criativa e interessante.

Consideramos que a questao organica, imposta pela auséncia visual, impde
uma marca na constituicdo destes individuos, com repercussoes diversas em termos
evolutivos, mas nado pode ser considerada, por si s, a causa de grande parte dos
disturbios observados. Existem varios fatores que interferem na dindmica das
relagdes precoces, invialibilizando a instauracdo de vinculos saudaveis, o que pode
prejudicar seriamente o nascimento desta subjetividade.

Em jeito de sintese, entre estes sujeitos, podem ser encontrados aqueles que
se desenvolvem tdo bem, que sao capazes de atingir os mais altos niveis de
desenvolvimento pessoal e profissional e outros, cujas dificuldades se ordenam em
varios niveis, desde interrupgdes nas etapas mais arcaicas até pequenos atrasos em
areas especificas. Um dos pontos de consenso na literatura pesquisada consiste na
importancia atribuida ao papel decisivo desempenhado pela maternagem nos casos
de criangas que mostram uma evolugao satisfatoria. Sera fundamental que este
entorno encontre meios de se relacionar com o seu bebé de modo a que ele consiga
ultrapassar o sério entrave representado pela auséncia da visdo e se desenvolva
rumo a uma existéncia que afirme a possibilidade de uma vida marcada pela
diferenga, criativa, singular e ndo por uma deficiéncia limitante e restritiva.

Assim sendo, este estudo pretende abordar algumas questdes pertinentes ao
entendimento destas formas de estar no mundo marcadas pela auséncia da visao:
a) como se constroem estas subjetividades afetadas por uma diferenga tao
fundamental; b) de que modo a cegueira afeta a construgdo de vinculos saudaveis
dentro da familia, especialmente com a mae, dificultando a evolugdo saudavel de
algumas destas criangas.

Com o propdsito de atender aos objetivos acima propostos, realizamos uma
extensa pesquisa bibliografica que nos possibilitou obter subsidios para algumas
reflexdes pertinentes. Deste modo, optamos por expor as informagdes e questdes

mais significativas em quatro capitulos distintos, os quais passaremos a mencionar



brevemente.

No primeiro capitulo procuramos entender como este corpo que nasce sem o
auxilio da visao, se estrutura no mundo e, consequentemente, problematizar os
varios discursos que se entrelagam na sua constituicdo, tais como o médico, o
educacional, o social, entre outros e, assim, ir buscando elementos para entender
como se estruturam as vivéncia corporais do cego congénito.

A etapa seguinte tem por meta compreender como se processa 0
conhecimento na auséncia de visao. Se afirmamos anteriormente que a crianca
cega de nascenga pode se construir como uma singularidade, como uma entre
tantas outras diferencas que compde o mosaico de diversidades que existem no
mundo, entdo, como se processa 0 seu modo de conhecer as pessoas € 0s objetos?
Como se da o seu acesso as idéias e coisas que evocam conceitos de ordem
abstrata? Através destas questdes buscamos elaborar um capitulo com elementos
que nos mostram que a crianga cega nao esta destinada a uma vida de segregagao
e menos valia, trazendo evidéncias de que, quando o0 seu amadurecimento se passa
de um modo saudavel, ela acessa o0 mundo de uma forma peculiar, através de uma
reorganizagao perceptiva profunda, conforme ja abordamos anteriormente.

O capitulo seguinte €& destinado aos aspectos mais gerais do
desenvolvimento da crianga cega, suas vicissitudes, suas diferengas e os riscos
associados a perda da visdo nos primeiros anos de vida em seus mais diferentes
aspectos.

Ja no ultimo capitulo faremos mengéao ao encontro da crianga cega com seu
meio familiar. Tendo em vista as consideragcdes anteriormente elaboradas, pensamos
que os aspectos que envolvem os primeiros contatos do bebé cego com o seu
ambiente familiar sdo fundamentais para o desenvolvimento do mesmo e vao ditar
os destinos deste ser ainda em vias de construcdo. Como abordamos, o impacto
causado pela noticia de deficiéncia num filho pode gerar desencontros de
consequéncias graves para todos envolvidos. Assim, as dificuldades que se
estabelecem desde cedo entre mée-bebé parecem constituir sérios entraves ao bom
andamento do desenvolvimento destas criangas, por ndo conseguirem ajuda-las a
encontrar modos de estar na vida pautados, sobretudo, pela diferenca e nao pelo
viés da falta ou da deficiéncia. Consideramos, entédo, importante, levantar indicios de
quando estas relagdes precoces comecam a apresentar problemas com a finalidade

de conceitualizar uma clinica preventiva preocupada em recuperar lacos afetivos e,



portanto formas saudaveis de desenvolvimento.
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