Capítulo 3 - A cegueira infantil perspectivada pelo outro social

A multiplicidade do sujeito representa o reconhecimento, a aceitação e a defesa da diferença.  (Saffioti, 1995)

A realidade presente e até aqui evidenciada quanto à possibilidade do sujeito com cegueira em construir-se pelo desenvolvimento e exploração de vias e dispositivos alternativos diferentes daqueles usualmente utilizados, resultando ou não na chegada próxima ou equivalente do estágio desenvolvimental de outros indivíduos, nos confronta com o questionamento acerca do valor, significado e função que toma o outro social e suas representações sobre a cegueira neste processo de edificação humana.

Neste viés, sentimos que paira uma sensação de fechamento do circuito informativo  acerca do conhecimento das (re)ações deste outro às peculiaridades presentes na cegueira e da qualidade da existência nesta relação, interativa ou justaposta, de matrizes de negociação dos elementos subjetivos e objetivos que normalmente permeiam o relacionamento entre os atores sociais em determinadas instâncias e circundam, em cada um deles, sua realidade vivida ou idealizada.

O alicerce para a elaboração de semelhantes indagação e percepção nos parece estar composto por dois aspectos mutuamente importantes: pelo entendimento de que o sujeito portador de cegueira, tal como qualquer outro indivíduo, encontra nas relações socialmente estabelecidas outras vias de constituição e pela consideração de que a forma de conceptualização e o modo de percepção da sua diferença pelo outro toma, sob uma perspectiva ontogênica, diacrônica e ecológica do desenvolvimento, diversas diretrizes valorativas que refletem e influenciam direta e sistemicamente a organização filosófica, social e psíquica do seu portador e do grupo de pertencimento.

Estas ocorrências nos parecem intimamente relacionadas às constantes influências e intercâmbios que circulam em determinada rede, sob a forma de transferências e contra-transferências entre os indivíduos que dela participam e nela encontram-se implicados. Estes episódios podem apresentar alternâncias e combinações diversificadas de origem, centração e intensidade as quais, em algumas situações do cotidiano, permitem a leitura de uma possível ou aparente relação de dependência mais ou menos intensificada de acordo com a estruturação interna dos seus interlocutores.

Nesta perspectiva, a fase do ciclo vital na qual o indivíduo está situado consiste em um importante elemento intensificador, natural ou forjado no poder e na cultura, desta in(ter)dependência. Igualmente, consideramos que as competências ou fragilidades deste indivíduo, externalizadas por ele ou a ele atribuídas pela unidade social, enfatizam o papel e a função do sujeito na qualidade da relação e condicionam ou solidificam, freqüentemente, uma hierarquização entre aqueles envolvidos neste processo interativo.

Este é o motivo pelo qual, em nossa opinião, o pensamento da presença constante de uma vinculação dependente, real ou suposta, da criança cega congênita ao outro social persiste no discurso e na ação da família, do profissional que junto a ela atua e da própria sociedade.

Tal pensamento, no entanto, nos configura como um surgimento muito mais derivado da representação social da cegueira no imaginário deste outro do que da preocupação deles advinda, na maioria das vezes, no que diz respeito à estrutura do sujeito portador de cegueira: note-se, neste âmbito, o grau de credibilidade, comfiança e valorização espontâneas destinados pelo indivíduo normovisual às tarefas que podem ser desempenhadas por uma criança cega congênita.

A continuidade deste comportamento dependizante e tutelar, elaborado conscientemente ou não pelo outro social e incutido homeopaticamente na criança, foi observada por nós como geralmente transferida e outorgada pelos pais, ou responsáveis diretos, a todos aqueles que enxergam e que por isto, na opinião deles, estão pretensamente aptos à imcubência de "condutores" desta criança em seu projeto e trajetória de vida.

Atitudes com esta qualificação, acreditamos, naturalmente podem gerar uma proteção com elevado teor de neurose ou irracionalidade,  viabilizando inclusive a institucionalização do paternalismo nas diferentes instâncias do sistema ambiental e a perpetuação de modelos de conduta e relacionamento não com a criança, pois nem sempre nestes casos ela é vista, mas com sua cegueira.

Deste modo, não é possível ou facilitado um corte ou ruptura pelo sujeito, portador ou não de cegueira, com os conceitos culturalmente estratificados de cegueira e da sua sinonímia constantemente feita com expressões e sentimentos como incapacidade, inutilidade ou impedimento que emolduram o sujeito em um quadro de passividade na melhor das hipóteses.

Contudo, se é verdadeiro que a esta criança cega olhares e ações impregnados de sentimentos de incapacidade e de subalternização são freqüentemente direcionados, é igualmente verossímil que muitos outros sociais percebem sua cegueira ainda hoje como um atributo mágico, divino ou não limitativo à execução de nada ou de tudo. A exacerbação deste comportamento de negação ou permissividade conduz, irresponsavelmente, ao pensamento e à ação de que a criança cega seja cada vez mais envolvida pelo labirinto e anomia de uma cegueira social desorientada.

Substantivos e adjetivos estigmatizantes, repletos de mensagens pouco ou nada contributivos para uma construção sadia da criança, podem surgir dos diversos sistemas ambientais nos quais a criança cega participa com sua presença concreta ou fantasmática e nos quais venha a interagir direta ou indiretamente com sua ausência ou não.

As interações presentes ou ausentes na unidade família, como em sua substituição pelo internato ou outra institucionalização, por exemplo, constituem importantes elementos para a edificação da criança cega porque é no microssistema que importantes vinculações, conhecimentos e intercâmbios acontecem devido não somente a proximidade e a freqüência do convívio, mas também por ser este um espaço de convergência e difusão informativa do e para o mundo exterior: mundo do qual a criança cega pode ainda não participar efetivamente, mas dele recolhe valores por intermédio do outro e ao qual pode influenciar ativamente.

Entretanto, a presença do comprometimento visual na criança parece gerar no grupo familiar reações desorganizantes e impeditivas para a formação de vínculos, tornando-se imprescindível a busca de auxílios externos representados nos processos interventivos provindos da habilitação e competência do outro profissional. Contudo, os profissionais ou agentes interventivos trazem também consigo as questões culturais e psíquicas que envolvem o seu modo de entendimento e a forma de aceitação da diferença. Suas convicções e atitudes parecem exercer uma considerável influência sobre a família, o portador de cegueira e a comunidade: sobretudo, naqueles casos em que há fragilidade e confusão ante o fenômeno.

Outrossim, a criança cega e sua família não vivem e convivem dentro de uma rede isolada e imune aos contatos sociais legitimados pelos atos comunicativos e cooperativos na comunidade macrossistêmica. Amigos, vizinhos, colegas de trabalho e outras pessoas muitas vezes desconhecidas transitam nesta rede social flutuante e, com freqüência, emitem comentários e sugestões que de alguma forma podem alterar determinados comportamentos e acentuar algumas posturas do grupo familiar e do portador de cegueira. Porém, é plausível que o inverso também ocorra e, a partir da conduta familiar e dos procedimentos individuais na interação, estes outros sociais acabem por modificar sua postura diante da cegueira de uma criança.

A partir destas reflexões, percebemos que os efeitos resultantes das interações podem repercutir na transmissão, formação, mudança e consolidação da própria cultura da diferença. Por este motivo, pensamos que a significação que o outro social destina à criança cega, a representação que a cegueira tem para ele e as condutas que adota em relação a sua cegueira merecem uma abordagem mais detalhada para melhor compreensão da sua dinâmica e, possivelmente, para a desarticulação de alguns entraves desenvolvimentais que este outro social impõe, talvez inadvertidamente, na organização da criança cega congênita como cidadã.

Assim, serão desenvolvidos ao longo deste capítulo conteúdos concernentes à relação da família, dos profissionais e da comunidade com o fenômeno cegueira e seu portador, embora consideremos que somente de uma forma teórica tais influências e repercussões possam ser isoladas porque todos estes elementos ficam intimamente entrelaçados no macrossistema representado pela cultura de pertencimento e se interinfluenciam nos diversos sistemas em que os atores sociais encontram-se.

3.1 O entrelaçamento do olhar da família e dos profissionais para a criança cega congênita e a sua cegueira

O nacimento de uma criança cega representa para a família um momento impactante e de difícil superação, pois a identificação com este filho pode significar para os pais uma impossibilidade e o rompimento brusco dos sonhos e desejos destinados a uma criança não falha instaura neles uma ferida narcísica: "é um estranho no qual os pais não se enxergam" (Balestrin, 2001, p. 18).

Um conjunto de reações emocionais ou mecanismos de defesa peculiares da família surgem então através de comportamentos conscientes ou não que se manifestam como, segundo Sérgio Carvalho (1998), uma busca imediata dos "prováveis culpados", fuga da responsabilidade como pais, desequilíbrio emocional, apego a crenças, negação da ciência e procura de soluções mágicas. O autor ainda refere que um constante conflito entre o ideal, o real e o inesperado faz-se presente internamente na unidade familiar e pode extrapolar deste grupo para o contexto social.

Em continuidade, Trugillo (s.d.) arrola outros comportamentos usualmente encontrados nestas situações, tais como a negação da importância do problema, rejeição da criança pela dor e impotência dos pais, superproteção e projeção da própria culpa sentida pelos pais em pessoas próximas ou no cônjuge. Quanto à superproteção, esta autora nos indica que este comportamento advém muito mais da figura materna a qual não permite a vivência do sofrimento e de um mínimo de frustração pelo filho, mesmo que para isto ela tenha de anular-se e encontrar dificuldades no seu relacionamento conjugal e familiar.

Após o período de hospitalização para o nascimento da criança, a chegada da mãe e da criança cega à casa pode causar uma transformação no clima emocional da família se a este grupo nada é dito ou informações infundadas sobre a cegueira (suas implicações e possibilidades) tenham sido previamente repassadas, resultando freqüentemente um choque para seus membros (Buscaglia, 1997; Trugillo, s.d.). O desconhecimento ou o pensamento mágico de que tudo será resolvido e de que esta notícia não passa de um terrível engano nos parecem ser motivos adotados pelos pais, com freqüência, para deixarem de relatar aos demais filhos e participantes do núcleo sobre o acontecimento, a extensão da problemática e as perspectivas desenvolvimentais e construtivas desta criança.

Trugillo (s.d.) considera, no entanto, que a tentativa dos pais em disfarçar os fatos com o propósito de amenizar o choque dos familiares não é uma atitude adequada e que grande parte da reação inicial à notícia é determinada pela espécie de informação oferecida, a forma como esta notícia é apresentada e pela atitude emocional do comunicante: fatores que podem, entre outras questões, modificar o grau de aceitabilidade da criança pela família.

Concernente a este comportamento dos pais ou de responsáveis pela criança, nos representa relevante o estabelecimento de uma crítica porque muitos deles não recebem de alguns profissionais, no hospital, informações verossímeis, precisas ou minimamente adequadas sobre as possibilidades e recursos existentes para seu filho. Por conseguinte, torna-se muitas vezes difícil para eles mesmos, sem esta falta de sustentação informativa e afetiva, a organização de qualquer espécie de perspectiva ou expectativa construtiva e desenvolvimental da criança. Assim, precisamos analisar cuidadosamente se um comportamento parental no que diz respeito à ausência de informações sobre a cegueira da criança para sua família representa somente a tentativa de negação ou rejeição desta problemática ou, então, se este comportamento está refletindo a qualidade da mensagem e postura transmitida, ou não, pelo profissional que os informou sobre o comprometimento da criança e suas implicações em sua trajetória de vida. 

Acerca desta discussão, Buscaglia (1997) informa que diversos são os casos nos quais um discurso médico permeado de informações destrutivas ou estimulantes quanto à potencialidade da criança com deficiência altera significativamente a postura e a atitude dos seus familiares em relação a ela. Conhecedores da realidade da criança cega e da existência de recursos que, em alguma medida, possam promover a resolução ou redução dos seus efeitos, os pais têm elementos concretos para uma reorganização comportamental e informativa capaz de modificar positivamente a visibilidade da criança e da sua cegueira pelo grupo familiar e social.

No entanto, como este ato informativo não é um comportamento usualmente encontrado ou adotado pela maioria dos profissionais do âmbito da saúde, torna-se comum a ocorrência de uma espécie de anestesia das funções parentais diante da realidade desta criança, as quais ficam muitas vezes restritas somente aos cuidados fisiológicos necessários porque estes pais encontram grande dificuldade em ver nesta criança um sujeito e dar a ela um lugar simbólico na família e na cultura: "enceguecidos, os pais não conseguem ver para além dos olhos que não lhes respondem da forma que desejavam" (Balestrin, 2001, p.19).

Assim, podemos facilmente encontrar famílias nas quais a mãe detém um acentuado poder fálico, conquistado ou outorgado por sua maneira de enfrentamento do impacto trazido à família pela cegueira da criança; da mesma forma, encontramos a figura paterna, muitas vezes, deliberando sobre tarefas e normatizações que a partir daquele momento devam ser adotadas, sem que para isto o pai tenha o conhecimento e o preparo adequado. Porém, de modo algum podemos esquecer que o grupo familiar não está geralmente restrito ao pai e à mãe: a presença dos irmãos, avós, tios e demais parentes constitui elemento significativo para a dinâmica desta rede social, pois a concepção individual, seus sentimentos e a intensidade do comprometimento de cada um pode ocasionar uma modificação comportamental não somente da criança cega, mas também de todo o núcleo familiar. A ascendência ou a indiferença de determinados parentes (como avós e tios, por exemplo) diante da cegueira da criança podem gerar a submissão ou ressentimentos parentais marcantes, os quais repercutem na trajetória da família e no reconhecimento desta família pela criança. 

A troca de papéis e de funções entre estes atores sociais são, na concepção de Alfónso Ronda e Vázquez Palencia (1991), impactos normalmente encontrados durante os conflitos emocionais nesta unidade. A intensidade destes eventos depende do nível de relação e integração da família, da personalidade dos seus componentes e da forma deles vivenciarem e enfrentarem os conflitos.

Assim, acreditamos que a qualidade da estrutura na qual está respaldada a formação da rede familiar consiste o grande referencial e determinante para que comportamentos e posturas sejam adotados diante de situações inesperadas e carentes de mudanças caso exista uma inadequação comportamental naquele núcleo em relação à cegueira. Neste aspecto, Alfónso Ronda e Vázquez Palencia (1991) trazem com muita clareza que os novos hábitos de autonomia, o direito ao erro-acerto e à realização de atividades dentro de um ritmo diferente não serão conquistados pelo indivíduo cego, se o comportamento familiar permanecer igual. 

A manutenção desta igualdade do comportamento está relacionada, em nossa percepção, à conduta estabelecida por muitas famílias, e inclusive por muitos profissionais, quanto à permanência na mesma forma e espécie de modelos relacionais e educativos destes indivíduos em direção aos portadores ou não de cegueira, sem que nas diferentes situações sejam atribuídas às necessidades adaptativas sua devida importância e ressignificada uma nova função e habilidade para o desempenho de uma atividade.

A partir da leitura de Amaral (1994), podemos depreender que talvez estas condutas sejam reflexos e formas de expressão da negação pelo outro social da cegueira daquela criança. Conforme esta autora, a negação passa a ser apresentada pelos familiares e profissionais de um modo atenuante do problema, sem a possibilidade para seu real dimensionamento e das suas conseqüências. A ferramenta da compensação, segundo ela, é também muitas vezes utilizada como forma de negação da deficiência, pois o outro social em lugar de a usar como verdadeiro instrumento de minimização encontra nela o modo de mascarar sua própria fraqueza emocional. A negação expressa em comportamentos de simulações gera, por sua vez, conseqüências funestas a todos os indivíduos que participam da interação porque a deficiência e sua problemática, por este motivo, nunca chegam a ser vividas em sua realidade. 

Fernandéz de Usera et al. (1991) indicam que a superproteção, a insensibilidade ou a incompreensão encontradas em vários comportamentos familiares ou de amigos de indivíduos portadores de deficiência visual provocam, freqüentemente, a invalidação, o enfraquecimento ou o prolongamento do seu processo de reabilitação. Estes autores consideram que tais reações têm como origem, entre outras causas, a falta de informação sobre o fenômeno, o medo ou a incredulidade. No entanto, Gil (2000) refere que, mesmo compreendendo as possíveis dificuldades desta tarefa, a família deve evitar de focalizar sua atenção na cegueira e precisa entender que o seu portador é uma pessoa total.

Entretanto, sugerimos como extremamente importante a compreensão de que a tarefa de não focalizar a atenção e o olhar na cegueira do filho, do irmão, do neto ou do sobrinho está longe de um significado de displicência ou indiferença às limitações e dificuldades decorrentes da sua cegueira, especialmente em sua fase inicial ou durante os primeiros contatos com novas experiências. O entendimento da medida e dimensão da ajuda, assim como a percepção do momento em que alicerces devam ser oferecidos ou retirados para a promoção do desenvolvimento infantil, é uma postura que idealmente precisa ser exercitada e colocada em prática pela família em benefício da criança e da própria estrutura familiar: e isto implica um olhar diretamente para a cegueira, sem que a ela seja atribuída uma importância maior do que aquela que realmente possui.

Portanto, é consensual que a família assume e exerce com relevância importante papel e influência no ciclo vital do indivíduo cego devido sua tendência em tornar-se aquilo que dele é esperado por aqueles que o cercam. Contudo, as atitudes adotadas por seus familiares estão fundamentadas, por um aspecto, no conceito sócio-cultural que por eles tenham sido organizado em relação à cegueira e, por outro aspecto, nos problemas pessoais de cada indivíduo (Maciel, 1997). Estes problemas pessoais são por nós interpretados como sendo a estrutura psíquica de cada componente da unidade familiar, sua maneira de enfrentar e solucionar os problemas e o seu modo individualizado de conceber a cultura da diferença. 

Deste modo, reações e atitudes características podem ser cultural e emocionalmente adotadas, em ações e palavras, por algumas famílias frente às limitações geradas pela cegueira. Contudo, segundo Maciel (1997), a maioria destas famílias simula ou não demonstra com clareza sua atitude, mostrando-se bastante solícita a tudo que esteja relacionado ao portador de cegueira na tentativa de, com a superproteção, encobrir um intenso sentimento de culpa superior à hostilidade:

certas famílias expressam a rejeição da cegueira com indisfarçada hostilidade e negligência. Referem-se ao deficiente sem qualquer afeição, negligenciam seus interesses, descuidam de algumas responsabilidades que associam aos cuidados com a pessoa, e constroem defesas para justificarem-se. Freqüentemente, culpam outras pessoas ou circunstâncias adversas para as suas dificuldades e problemas (p.7).

Nesta perspectiva, Ribas (1998) refere que o vocábulo "deficiência" detém uma conotação culturalmente negativa e acrescenta a estas atitudes familiares o paternalismo exacerbado, a segregação e a piedade em relação à criança. Porém, reações diferenciadas podem acontecer nesta unidade social e, de igual forma, contribuírem negativamente para a construção e o desenvolvimento sadio deste sujeito devido, com freqüência, não ser visto neste indivíduo o seu valor e o seu potencial, mas tão somente suas limitações e prejuízos.

Entretanto, reações ou atitudes excessivas tomadas pela família frente e em direção à cegueira do seu filho irá conduzir, de acordo com Maciel (1997), à anulação da sua iniciativa  e da oportunidade de comprovação, por ele, da sua capacidade relativamente ao manejo das diferentes situações ocorridas em sua vida diária e prática. Para além disto, a imagem pejorativa elaborada e adotada por uma família relativamente à  deficiência repercute, em alguma medida, na educação oferecida por estes pais aos seus filhos e, com esta forma de atuação que essencialmente significa muito mais o seu modo de acreditar na "anormalidade" do seu filho, incide diretamente na constituição intelectual e física, assim como na personalidade da criança deficiente (Ribas, 1998).

Por outro lado, as facilidades ou dificuldades trazidas pelo nível sócio-econômico da família nos parece constituir em algumas oportunidades um importante fator de alteração comportamental para com a criança cega, uma vez que sua posição social, financeira e geográfica pode determinar expectativas, planos e atitudes de compensação nem sempre adequados ou compatíveis à realidade e possibilidades desta criança. Neste aspecto, temos paradoxalmente encontrado, em nossa vivência profissional, famílias de baixo poder aquisitivo que oferecem à criança cega maior investimento afetivo e sustentação interventiva equilibrada para sua construção como sujeito e cidadão, enquanto algumas famílias de alto poder aquisitivo solicitam da criança cega o cumprimento de papéis e funções que muitas vezes vão além ou aquém das suas reais possibilidades ou, então, são famílias que tentam compensar com recursos e valores materiais sua falta de atenção, responsabilidade e comprometimento com esta co-construção infantil. Este comportamento radical e compensatório adotado por diversos pais e familiares pode ser lido como reflexo da sua imaturidade informativa e carência de conhecimento sobre sua função enquanto família. Esta atitude ainda pode ser uma representação do seu constrangimento por terem "produzido" um filho cego, do seu autoritarismo alienante e do mais completo despreparo ou desqualificação no que diz respeito ao conhecimento da problemática advinda da cegueira.

Assim, a qualidade do comportamento e das concepções familiares são imprescindíveis no encaminhamento e na construção desta criança e da sua orientação para atividades educativas, profissionais e sociais. Desta forma, uma atitude familiar essencial "consiste em acreditar nas potencialidades da criança, considerando-a capaz de estudar, de ser independente, de trabalhar, praticar esportes e tantas outras coisas que seus amigos fazem" (Gil, 2000, p.13).

No entanto, muitas famílias prolongam seus momentos de temores, ansiedade, frustração, angústia, sublimação, negação, conflitos e desesperança por sentirem-se abandonadas (Buscaglia, 1981; 1997) e, inclusive, pelo sentimento de ausência de informações ou de interlocutores para sua identificação e discussão da problemática decorrente da cegueira do seu filho (Gil, 2000).

A vivência profissional desta problemática  nos tem possibilitado  a observação de que realmente diversos pais, ao verem-se confrontados com a presença da cegueira no seu filho ao longo da sua evolução desenvolvimental, dizem sentir a necessidade de um espaço para o estabelecimento de diálogos e intercâmbios com outros familiares ou profissionais especializados com a finalidade de, como encontrado em The role... (2001), uma coleta de informações e esclarecimentos sobre suas dúvidas, sentimentos e experiências. Para além disto, estes encontros contribuem, em nossa opinião, para a reorganização psíquica do núcleo familiar e, também, auxilia positivamente na sua ressignificação e compreensão das dificuldades, mecanismos e limitações encontradas pela criança congenitamente cega para sua construção e desempenho de atividades diárias.

Contudo, esta possibilidade de (re)construção conjunta nem sempre é viabilizada porque, para além dos serviços especializados não estarem implantados em todas as localidades, algumas famílias podem não ter recurso para a matrícula e deslocamentos com a criança a instituições especializadas, podem ignorar a existência de instituições específicas ou, ainda, podem considerar inútil qualquer tentativa para o desenvolvimento da criança cega (Gil, 2000).

 Nesta linha de pensamento, Ribas (1998) refere que muitos pais e mães esquivam-se de ler bons livros sobre deficiência ou, então, não procuram profissionais da área da reabilitação para evitarem, pelo confronto com a verdade, o seu sofrimento ou, como acreditam muitos, não verem o sofrimento dos seus filhos.

No entanto, quando algumas famílias, mesmo de maneira intuitiva, organizam-se para a tentativa da elaboração do projeto de vida ou da projeção de um futuro dentro das reais possibilidades da criança cega a partir da preocupação com a busca de recursos, elas muitas vezes percebem que existe um atraso significativo, uma lacuna temporal que deveria ter sido preenchida com ações concretas e adequadas como providências na instrumentalização do seu filho com conhecimentos e equipamentos específicos para a facilitação do desempenho de suas atividades: como o ensino-aprendizagem do uso da bengala dentro de um tempo suficiente, por exemplo. Neste sentido, temos escutado de muitas famílias, como justificativa, queixas acerca da atuação de muitos profissionais quanto ao não oferecimento de informação ou pela sua manutenção prolongada em um período de falsas e vazias esperanças quanto à cura da cegueira do seu filho (especialmente de médicos oftalmologistas), mesmo quando existe uma irreversibilidade da qual estes profissionais têm o conhecimento.

Presos nesta teia, muitos pais não conseguem terminar seu período de luto pela criança visual  não-nascida e possibilitar o nascimento e o desenvolvimento daquela que está presente com sua cegueira real. Desta forma, muitos deles convivem com este luto e a criança real não venha a nascer. Conseqüentemente, pode surgir o processo de infantilização da pessoa dita com deficiência, considerada muitas vezes como uma eterna criança, produzindo com isso o discurso e a justificativa: "ora, se é uma criança, por que vou me preocupar com sua profissionalização, sua sexualidade, seu lazer, sua educação e, além disso, com sua autonomia?" (Freire, 1998, p.141).

Esta infantilização é freqüente e convenientemente buscada por diversos pais, pois a incrustação do seu filho na fase criança lhes possibilita a eternização do seu papel como tutor, mártir ou eleito das "benesses divinas" uma vez que a estes pais parece ser condição substancial o atrelamento à imagem de uma criança cega para ganhos secundários e projeção pessoal como destaques comunitários, políticos, partidários ou hierárquicos.

Diante dos argumentos até aqui discutidos, pensamos que fica patente a necessidade dos pais ou responsáveis pela criança cega congênita de ajuda informativa e suporte profissional para sua sustentação, pelo menos para o (re)encontro das suas funções, e assim reforça-se como imprescindível o estabelecimento de uma escuta adequada das questões nas quais a família se enreda emocionalmente, pois este núcleo precisa de ajuda para que o nó do impacto, da dúvida, do medo e da fantasia seja desatado de forma a instrumentalizá-la para sua reorganização e, conseqüentemente, para que esta possa oferecer à criança portadora de cegueira o apoio necessário à administração das implicações trazidas por seu comprometimento visual, seu desenvolvimento e a sustentação para sua construção como sujeito.

Pereira (1996), dentro desta linha de pensamento, indica como primeiro passo no trabalho com as famílias o reconhecimento da diversidade das suas crenças, valores, aspirações e prioridades. Esta autora afirma que cada família tem sua estrutura peculiar, suas áreas fortes e fracas, cultura e linguagem particulares as quais devem ser respeitadas. Em continuidade, a autora diz que as famílias diversificam-se por aquilo que consideram importante e, também, pela intensidade com que elas vivem o estresse associado as suas funções familiares e, incluímos, o estresse provindo da reação ao impacto e desconhecimento da maneira de administração da crise gerada pela cegueira da criança. Por conseguinte, é essencial que esta família tenha conseguido ultrapassar a situação de crise causada pelo nascimento da criança com deficiência e, da mesma forma, tenha a capacidade de estabelecer com ela um relacionamento dentro das possibilidades da normalidade para que os pais possam com eficácia assumir um papel ativo na educação dos seus filhos portadores de deficiência. Neste sentido, a autora reforça o entendimento da necessidade da adequação do comportamento parental ao filho com deficiência (um processo longo e penoso, muitas vezes) e da importância deles para isto poderem contar com o apoio e colaboração atuante provindas de diferentes formas e de diversas fontes: de familiares, de amigos, de outros pais, de técnicos especializados (como psicólogos e profissionais do serviço social) e de professores da Educação Especial.

Entretanto, embora possamos pensar que o advento de diferentes correntes filosóficas e educacionais tenham modificado o posicionamento da maioria dos profissionais quanto à importância e significado assumido pela família no processo educativo e reabilitacional da criança cega congênita, percebemos estupefatos que ainda hoje antigas concepções de dependência, submissão e obediência familiares são adotados por muitos destes profissionais ditos especializados, aprofundando o estado de ressentimento, de baixa auto-estima e de descrédito tecido amargamente por famílias fragilizadas. Deste modo, os principais papéis assumidos pelos pais ainda estão, freqüentemente, restritos aos de inscrição e matrícula do seu filho em programas (re)educativos ou de reabilitação, com uma posição de subserviência e passividade frente às decisões tomadas por alguns profissionais acerca do atendimento e encaminhamento do seu filho. Neste aspecto, Pereira (1996) informa sobre a prática de muitos profissionais quanto à continuidade do seu pensamento de que os pais de crianças com deficiência devem ser vistos, mas não devem ser ouvidos: atitude que, em sua opinião, gera importante barreira psicológica para o estabelecimento de uma interação pais-profissionais.

O posicionamento de Pereira (1996) é sustentado pela concepção de Mendes (1988), na qual esta autora refere que uma relação profissional fundada no autoritarismo, derivado de um suposto saber cientifíco do profissional, podem ser desencadeadas e este comportamento produz, muitas vezes, a submissão da família e uma relação problemática e dependente entre ambos. Uma atitude que sutilmente exemplifica com precisão este comportamento, em nosso parecer, está representada na ação de espera inquestionável de alguns pais quanto, mesmo ansiosos por isto, à protelada iniciativa do profissional na inclusão da bengala na mobilidade do seu filho em função da sua consideração de que é este profissional o detentor do conhecimento real de quando isto deva acontecer. Entretanto, nem sempre este profissional tem a convicção ou o conhecimento no que diz respeito ao emprego da bengala na fase infantil ou então deixa de negociar esta possibilidade com os responsáveis pela criança, considerando que eles nada conhecem sobre o funcionamento e importância da mobilidade infantil. Verdadeiramente, poucos pais têm este conhecimento conscientizado, mas todos eles têm dúvidas e expectativas que merecem ser administradas para a organização da rede social e da interação. 

Buscaglia (1997) traz, em nossa opinião, um esclarecimento bastante importante no sentido de que os profissionais, com freqüência, impõem aos pais da criança com deficiência exigências excessivas e disponibilidades extremas, parecendo se esquecerem de que o nascimento desta criança não retira deles sua condição de pessoas e das suas qualidades de seres humanos. Também aponta como infeliz característica de alguns profissionais a necessidade que muitos apresentam de, talvez inconscientemente, impressionar os pais da criança portadora de deficiência com rótulos sem significado e uma verborragia longa e complicada. 

Mendes (1988) ainda acrescenta que é bastante comum o encontro de profissionais nas instituições de atendimento à pessoa portadora de deficiência com procedimentos fundamentados em concepções relativas à deficiência marcadas por preconceitos e mitos. Estas concepções pautam suas atuações e, inadequadamente, sustentam o equacionamento do problema que com o seu trabalho pretende solucionar. Desta forma, mitos corriqueiros como a família do indivíduo portador de deficiência é sempre "patológica", "problemática", "superprotetora" ou "rejeitadora" (Buscaglia, 1981; Mendes, 1988; Pereira, 1996), bem como aquele no qual necessariamente todas as famílias devem também ser atendidas persistem ainda hoje entre os profissionais da Educação Especial.

Neste sentido, Mendes (1988) afirma que os profissionais enganam-se ao considerarem que todas as famílias de crianças com deficiência são problemáticas, pois para esta autora não existe este interrelacionamento constante, mas esta não significa de forma alguma justificativa para que o profissional adote posicionamentos extremistas porque, em determinadas situações é preciso que alguma modalidade de trabalho seja realizada com a família do indivíduo com deficiência.

Se tomarmos estas indicações trazidas por Mendes (1988) e as relacionarmos ao ensino-aprendizagem e ao uso da bengala pela criança cega congênita, facilmente encontraremos pontos de convergência e reforço de tais perspectivas porque, em determinados momentos, a estruturação psíquica de uma unidade familiar pode com certeza provocar modificações e até mesmo impedimentos para que este processo seja levado a termo naquela altura e, deste modo, um trabalho específico de apoio e suporte a esta família torna-se imprescindível e nem por isto podemos dizer que esta mesma família apresenta dificuldade ou coloca empecilhos para o desenvolvimento de atividades em outras áreas evolutivas da criança cega congênita.

Diante destes apontamentos sobre a conduta de alguns profissionais junto aos familiares e mesmo em relação à criança cega, tantas vezes assistidos por nós durante nossa prática profissional especialmente quanto à desvalorização da família e à persistência da infantilização e da não-escuta da criança, questionamo-nos muitas vezes sobre o motivo pelo qual alguns indivíduos fazem sua opção de trabalho junto à área da deficiência visual. Talvez, algumas respostas plausíveis para esta indagação possam ser encontradas na leitura de Silva (1987, p.19): 

alguns trabalham e lutam pela causa das crianças carentes e portadoras de deficiências porque têm um parente com deficiência; outros o fazem devido a uma formação profissional; outros envolvem-se para recuperar investimentos financeiros em pequenos centros de finalidade lucrativa. E, embora em número reduzido, encontraremos também aqueles que se dedicam ao trabalho com pessoas deficientes devido a um posicionamento pessoal sério e muito bem pensado.

No entanto, a partir do conhecimento organizado por Amaral (1994), somos alertados de que não podemos esquecer da condição humana do profissional que, assim como a criança ou seus pais, antes de ser um profissional também é uma pessoa com seus problemas de estruturação psíquica, filosófica ou social, os quais nem sempre consegue dissociar de sua prática laboral. Os mecanismos do abandono ou da abnegação no exercício da atividade laboral são muitas vezes largamente utilizados pelo profissional, os quais, para Amaral (1994), consistem dois frágeis argumentos que mascaram a realidade dos mecanismos de defesa adotados pelo profissional em sua prática na área da deficiência, pois, segundo a autora, a atitude de abandono como falta de investimento no indivíduo com deficiência é um comportamento que pode caracterizar o profissional incompetente ou relapso, enquanto posturas abnegadas revelam muitas vezes comportamentos superprotetores. Em ambos os casos, no entanto, estas condutas parecem expressar um sofrimento psicológico do profissional e demonstram claramente que estes indivíduos não se encontram imunes à utilização destes mecanismos porque, como pessoas, todos estamos sujeitos aos fenômenos psíquicos. 

Com referência específica ao profissional da Educação Especial, Mendes (1988), afirma que, no Brasil, esta é a área em que encontramos mais profissionais despreparados. A sua própria formação acadêmica apresenta falhas porque, segundo a autora, nenhum curso em nível superior oferece ao profissional informações suficientes acerca da pessoa portadora de deficiência e, acrescentamos, sobre a deficiência em si mesma e sua problemática.

No tocante a esta lacuna, O Ministério de Educação do Brasil , através da Portaria nº 1793 de 27 de dezembro de 1994, considerando  a necessidade de complementação dos currículos de formação de docentes e outros profissionais que interagem com portadores de necessidades especiais, aprova dispositivos para:

Art.1º Recomendar a inclusão da disciplina "ASPECTOS ÉTICO-POLITICO-EDUCACIONAIS DA NORMALIZAÇÃO E INTEGRAÇÃO DA PESSOA PORTADORA DE NECESSIDADES ESPECIAIS", prioritariamente, nos cursos de Pedagogia, Psicologia e em todas as Licenciaturas. 

Art. 2º Recomendar a inclusão de conteúdos relativos aos aspectos "Ético", "Políticos" Educacionais da Normalização e Integração da Pessoa Portadora de Necessidades Especiais nos cursos do grupo de Ciências da Saúde (Educação Física, Enfermagem, Farmácia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina, Nutrição, Odontologia, Terapia Ocupacional), no Curso de Serviço Social e nos demais cursos superiores, de acordo com as suas especificidades.  

Art. 3º Recomendar a manutenção e expansão de estudos adicionais, cursos de graduação e de especialização já organizados para as diversas áreas da Educação Especial (Brasil..., 1994).

No entanto, esta medida legislativa está representada apenas como uma recomendação, a qual ainda se encontra em fase de implementação em várias universidade, centros universitários e escolares. No entanto, o mais importante desta crítica está no comportamento de muitos profissionais e instituições quanto à valorização dispensada às questões concernentes à deficiência e à cultura da diferença, uma vez que são necessárias normatizações e regulamentos como forma de promoção do preenchimento de espaços deixados pela falta do bom-senso e da responsabilidade para que alguns profissionais e estabelecimentos realizem atividades vinculadas às pessoas portadoras de algum comprometimento sensorial, físico ou mental.

Relativamente a Portugal, Sanches (1995) informa que tentativas de reformulação no âmbito da Educação Especial aconteceram durante o período pós-revolucionário, o qual foi desencadeado pelo acontecimento de 25 de abril de 1974, especialmente no que diz respeito à organização e estruturação de cursos de especialização na área da deficiência. No entanto, esta autora considera que a situação vivenciada em Portugal ao nível da Educação Especial é preocupante. De acordo com suas informações, foi verificado que em Portugal, no período de 1990/1991, 82% dos professores que atuavam na Educação Especial não possuíam especialização nesta área. Conseqüentemente, é possível que um considerável número de crianças não recebeu, e talvez ainda não esteja recebendo, ou disto seja refém, uma resposta adequada as suas necessidades: "pensar que nos anos sessenta foi um dos primeiros países da Europa a desencadear o processo de integração de crianças deficientes nas escolas do ensino regular..." (Sanches, 1995, p.15-16).

Com referência à formação do profissional da Educação Especial, Sanches (1995, p.9) estabelece um questionamento que nos parece em muito relevante: "os professores devem ser formados para saber e fazer o quê?". Para esta autora, encontramos necessariamente no cerne desta questão a discussão acerca dos papéis e responsabilidades preconizados para os professores de Educação Especial: "a ação do professor não pode confinar-se mais ao horizonte restrito da sala de aula, à mera repetição de atos experimentados. Exige-se dele uma atuação mais abrangente, mais diversificada, mais interventiva e criadora" (Sanches, 1995, p.10).

Agregado a estes argumentos, a autora ainda refere que a população  com a qual o professor irá se defrontar vai tendencialmente alargar-se e diversificar-se, sendo criadas novas necessidades e novos modelos interventivos. Além disto, "o modelo clínico de intervenção em Educação Especial está a tentar ser substituído pelo modelo social e ecológico, envolvendo e responsabilizando um maior número de intervenientes" (Sanches, 1995, p.10).

O princípio de "educação para todos", demarcado especialmente na Conferência Mundial sobre a Educação para Todos, realizada na Tailândia em 1990 e na Declaração de Salamanca, formalizada em 1994, obriga "à reconsideração do papel do professor do ensino regular e também do professor de Educação Especial, emergindo para este o duplo papel de professor consultor e professor recurso" (Sanches,1995, p.11).

Relativamente à inclusão da criança cega na escola e ao papel do professor neste processo, Moura e Castro (2002, p.267) posiciona-se dizendo que a criança cega apresenta enorme potencial, pois as experiências vividas por ela são diferentes daquelas vivenciadas pela normovisual e, assim, ela realiza um esforço físico e mental mais intenso para decodificar as situações preparadas: "compete-nos é descobrir essas potencialidades, caso contrário temos é que refletir sobre as nossas cegueiras". O autor apresenta ainda competências do profissional que consideramos fundamentais: "pensamos que o Professor deve ter a capacidade de pensar que tudo se passa quando nada parece ocorrer e consciencializar-se do imenso que não sabe, para que crie a apreciação do saber rigoroso, profundo, interrogativo" (Moura e Castro, 2002, p.267).

Uma crítica quanto à importância do conhecimento aprofundado da clientela pelo profissional é, igualmente, estabelecida por Mendes (1988). Conforme a autora, muitos profissionais da Educação Especial atuam geral e inadequadamente com base em generalizações transformáveis em regras: fato que impede sua identificação dos limites e potencialidades da própria atuação; o tratamento e implantação de estratégias efetivas de integração e o reconhecimento do indivíduo portador de deficiência como ser único.

A inexperiência na atuação em equipes com diferentes profissionais é outra falha sinalizada por Mendes (1988), uma vez que esta autora considera que isoladamente nenhuma disciplina detém todo o conhecimento e domínio das variáveis que incidem sobre o desenvolvimento humano. O trabalho solitário apresenta uma tendência ao retalhamento em partes do indivíduo com deficiência e cada profissional, com esta prática, avalia e trabalha com a região ou parte orgânica que a ele compete sem a realização de intercâmbios informativos e de experiências relacionadas ao indivíduo em questão, as quais ficam restritas somente às reuniões de estudo de caso (quando acontecem).

Quanto a esta crítica, nos parece significativo o destaque da inexistência em muitas regiões do Estado do Rio Grande do Sul (Brasil) de locais específicos com o objetivo do atendimento da criança portadora de cegueira para além da escola. Neste sentido, a criança freqüentemente é retalhada não apenas em relação a profissionais, mas inclusive tem sua história dispersa em locais interligados somente por laudos, atestados ou pareceres. Mais graves ainda nos configuram situações em que a criança cega, embora esteja matriculada na escola da rede regular de ensino, tem sua vida educativa discutida tão somente na sala de apoio ou de recursos tiflológicos, como se ela fosse aluna exclusivamente destes espaços internos à escola e os demais profissionais deste estabelecimento nada tivessem com este processo.

Se restringirmos esta discussão ao âmbito da Orientação e Mobilidade da criança cega, encontraremos na ponderação de Higgins (1999) uma importante recomendação para a descentração e a socialização do conhecimento e da responsabilidade existente na transmissão e no comprometimento com o processo ensino-aprendizagem, pois esta autora salienta que as técnicas de OM, enfatizadas no uso da bengala, devem ser de conhecimento do professor regente, do professor itinerante, do professor da sala de recursos e de outros profissionais, assim como dos pais e familiares em geral da criança cega com a principal finalidade de facilitar sua inserção social.

Assim, consideramos que todos nós profissionais da área da deficiência visual estejamos em fase de realizar uma análise da nossa atividade, da qualidade das intervenções diretas ou indiretas por nós realizadas e sobre a validade e atualização das concepções e linhas filosóficas por nós adotadas a fim de que não venhamos a incorrer em práticas ultrapassadas, paternalistas ou descontextualizadas da realidade da criança portadora de cegueira e das novas solicitações de um mundo em constante progresso porque, como refere Silva (1993, p.11), "na medida em que profissionais se alienam desse acervo inacreditável de conhecimentos e dos pontos fundamentais de raciocínio sobre a seriedade dos esforços para levar as pessoas com deficiência ao máximo de seu potencial, tornam-se fatalmente menos competentes".

Nesta altura, entendemos que somente a ação conjunta do profissional e da família na tarefa de co-construção ou facilitação desta construção da criança cega como sujeito psicomotor e social, por vias alternativas, não é suficiente e, em alguma medida, torna-se imprescindível a participação e o aproveitamento dos mecanismos e possibilidades da comunidade macrossistêmica.

Desta forma,   nos representa mister reproduzir o questionamento de Silva (1993, p.11) quanto à associação existente entre a eficiência do exercício profissional e a disponibilidade de recursos e possibilidades no âmbito do macrossistema: "como pode um profissional pensar com objetividade e lógica, quando na comunidade nem existem sistemas formais de repasse de tecnologia específica e de discussão de seus assuntos mais cruciais?".

Com base neste questionamento, acreditamos que uma discussão sobre o entendimento e procedimentos da sociedade em relação ao indivíduo portador de deficiência, e de cegueira particularmente, seja importante e significativa.

3.2 O olhar da sociedade para a cegueira infantil 

Mudanças na apreensão da diferença e na concepção da deficiência vêm sendo cultural e politicamente instauradas ou elaboradas através do tempo pelos grupos sociais, expressas em suas atitudes e procedimentos evolutivamente de eliminação, isolamento, segregação, integração e atos excludentes ou inclusivos do indivíduo com deficiência (Silva, 1987; Carmo, 1994 e Bianchetti, 1998).

Isto significa dizer que ontogenicamente o homem vem lançando para sua própria deficiência ou para aquela do seu outro social um olhar diferenciado em direção às possibilidades e necessidades que nela existem, mas que ainda hoje desencadeiam sentimentos controvertidos e reações discriminativas dentro do seu próprio grupo social de pertencimento: fato que demanda de todos aqueles implicados nesta problemática uma luta constante para o rompimento de (pre)conceitos estabelecidos, normatizações desfavoráveis e condutas escamoteavelmente desajustadas.

A sobrevivência a estes processos de luta e de resgate dos seus direitos, deveres e, como refere Hall (1999), da própria identidade cultural é, no entanto, de alguma forma realizada com a ajuda de alguém, com um grandioso esforço pessoal e, na maioria dos casos, com a similitude "de uma epopéia quase que fatalmente ignorada pela sociedade e pelos governos como um todo - uma verdadeira saga melancólica - assim como o foi em todas as culturas pelos muitos séculos da existência do homem. Ignorada, não por desconhecimento acidental ou por falta de informações, mas por não se desejar dela tomar conhecimento (Silva, 1987, p.19).

Para este autor, a posição adotada pelo outro social de desconhecimento quanto às implicações decorrentes da deficiência, à estruturação e ao funcionamento frente a ela está em muito fundamentada no sentimento velado de rejeição ao diferente, ao defeituoso, a aquilo que possa gerar mal-estar porque, como refere Tomasini (1998, p.114), "comportamentos exacerbados, destoantes, e comportamentos considerados normais parecem fazer parte de campos antagônicos".

Diante deste antagonismo, uma atitude correntemente presenciada está relacionada à criação de mecanismos de correção da diferença do indivíduo considerado portador de problemas ou que se destaca sensivelmente do estabelecido socialmente como normal (Tomasini, 1998). 

Disto resulta o pensamento de que, como afirma Silva (1987, p. 19), "rejeita-se, afasta-se do convívio de um lado, mas procura-se também, de outro, manter algumas organizações que se dedicam ao problema sob pretextos os mais variados" e podemos ter como dedução inferencial o fato de muitas vezes a sociedade, como indica Carmo (1994), recuperar e depois discriminar o indivíduo com deficiência.

Assim, são freqüentemente deliberadas diretrizes e organizadas políticas públicas de articulação e atendimento daquilo que é por muitos leigos julgado como necessário para a redução ou resolução da problemática vivenciada pelo indivíduo com deficiência sem que, na maioria dos casos, possuam pleno conhecimento destas necessidades e terminam por gerar processos discriminativos e estigmatizantes ainda maiores: isto porque, de acordo com o pensamento de Carmo (1998), estas ações são geralmente de caráter muito mais filantrópico do que de transformação.

Outra hipótese alternativa para estes comportamentos de perpetuação e reforço de atitudes discriminativas ou preconceituosas pode ser encontrada em Gil (2000, p.5):  

muitos consideram que a palavra ‘deficiente’ tem um significado muito forte, carregado de valores morais, contrapondo-se a ‘eficiente’. Levaria a supor que a pessoa deficiente não é capaz; e, sendo assim, então é preguiçosa, incompetente e sem inteligência. A ênfase recai no que falta, na limitação, no ‘defeito’, gerando sentimentos como desprezo, indiferença, chacota, piedade ou pena. Esses sentimentos, por sua vez, provocam atitudes carregadas de paternalismo e de assistencialismo, voltadas para uma pessoa considerada incapaz de estudar, de se relacionar com os demais, de trabalhar e de constituir família. 

Esta autora (p.14), da mesma forma, posiciona-se quanto à política de atendimento ao portador de deficiência que atualmente ainda prepondera nas ações de política pública brasileira: 

no Brasil ainda predomina, em relação à deficiência, uma concepção assistencialista, permeada de barreiras sociais. Na maioria das vezes, o portador de deficiência e sua família se sentem isolados, impotentes, à espera de instituições, serviços médicos ou profissionais que possam miraculosamente curar ou ‘consertar’ a deficiência.

Com referência a Portugal, Bairrão et al. (1990) informam que inexiste um trabalho descritivo sobre educação infantil o qual possa ser utilizado como quadro conceptual, mas referem que a responsabilidade desta tarefa é compartilhada pelos Ministérios de Educação e do Emprego e Segurança Social. 

Entretanto, no depoimento feito por Gil (2000), chama-nos particularmente a atenção o fato de que as famílias, igualmente ao portador de deficiência, recebe da sociedade um tratamento diferenciado e, na literatura, encontramos em Goffmann (1982) e Tomasini (1998) a indicação da existência de uma forte tendência para a estigmatização inclusive daquele que se relaciona, em alguma medida, com o portador de diferença. Nesta perspectiva, se conduzirmos este comportamento para o âmbito da cegueira, registramos que tal extrapolação, usual e inexplicavelmente, desliza para os irmãos e outros familiares da criança cega e muitos consideram que eles também sejam portadores de cegueira, sem que para isto tenham oferecido qualquer motivo ou predisposição fisiológica. Este comportamento generalizante pode freqüentemente repetir-se quando alguém de óculos escuros auxilia um indivíduo cego na execução de alguma tarefa, ou apenas o acompanha: na maioria das oportunidades, sempre surge um outro social que o qualifica também como cego e estende a ele sua ajuda, dirige a ele um discurso de comiseração e incentivo ou da mesma forma o ignora.

Relativamente ao portador de deficiência visual, o homem com sua cegueira e rotulado por muitos como um olho que não vê, na mais ostensiva demonstração do desconhecimento de que as implicações  da cegueira  não estão restritas somente aos limites anatômicos do olho, procura ainda nos dias de hoje seu espaço, seu lugar e seu papel dentro da sociedade. Esta busca acontece, em nosso entendimento, porque a sociedade ainda, em conformidade com Rosa (1998), relaciona-se com este indivíduo como se ele estivesse em um estado de confusão ou enredado em si mesmo e, assim, informações lhe são sonegadas, somente o óbvio lhe é dito porque pretensamente algo mais elaborado pode ficar aquém do seu entendimento e explicações estapafúrdias a ele geralmente são dadas.

Além disto, Balestrin (2001, p.4) menciona que 

são comuns as queixas na clínica, tanto de pais, quanto dos próprios portadores de deficiência visual, de que a palavra ‘cego’ é dita na rua, na escola, no meio familiar, com a mesma força com que se diz um palavrão, uma palavra num tom ofensivo. O atrelamento do discurso social a esta palavra é freqüentemente algo negativo. E, por conta disso, as possibilidades de laço social se rompem, devido à dificuldade narcísica de se lidar com um limite tão caro para a vida de todos os sujeitos: o limite da visão. Ficar cego a ele, muitas vezes, é a única forma de defesa que se tem.

Mecanismos de defesa e suas variantes foram adotados largamente pelo outro social ao longo do tempo e acreditamos que muitos deles estejam fundamentados no medo, no mito e na superstição que algumas pessoas têm em relação à cegueira inclusive  devido o seu desconhecimento ou ignorância da sua causa. Por outro lado, podemos pensar que estes comportamentos igualmente persistam em conseqüência de toda uma trajetória histórica e cultural acerca do significado religioso e simbólico da cegueira: historicamente, como refere Gil (2000), a cegueira  consistia em um dos estigmas denunciadores de péssimo caráter e seus portadores eram marginalizados, isolados ou excluídos do convívio social; este comprometimento também foi visto como castigo divino e houve sociedades em que o indivíduo cego, por sua vez, foi considerado como favorito dos deuses, um ser superior e privilegiado.  Na antigüidade greco-romana, a criança cega era abandonada nas montanhas ou, colocada em cesto no Rio Tigre (Lowenfeld, 1964a).

Conforme Gil (2000, p.18):

 à medida que a ciência foi identificando as causas e os mecanismos da perda de visão, essas concepções fantasiosas foram mudando gradualmente. Porém, muitas pessoas ainda se perturbam diante de uma pessoa com a deficiência. De certa forma, é natural que se sintam desconfortáveis diante do ‘diferente’. Mas esse desconforto diminui, ou até desaparece, quando se abre a possibilidade de um convívio mais freqüente com pessoas deficientes e de um maior conhecimento da dimensão do problema.

No entanto, Barczinski (2001) afirma que, embora alguns estigmas sobre a cegueira sejam parte do passado, o indivíduo cego continua a ser evitado, ignorado e superprotegido também na sociedade moderna. A estes comportamentos sociais, Rosa (1998) nos informa que em relação ao portador de cegueira ainda persistem atitudes do outro social impregnadas de afetada compaixão, de uma pseudo-solidariedade e de flagrante subestimação das suas capacidades, as quais, no entendimento do autor, foram condicionadas pela caridade como forma de compensação do considerado infortúnio. Um resultado nada positivo destas reações do outro social, no seu parecer, está no aprisionamento do indivíduo com cegueira no que chama de "claustro das bajulações". Este aprisionamento, para Rosa (1998), é mais intenso e danoso especialmente quando este indivíduo é uma criança que ainda não possui os conhecimentos mínimos para uma avaliação crítica deste comportamento social. A continuidade de tal comportamento poderá, por conseguinte, gerar nesta criança algum atraso no seu processo de amadurecimento emocional, o qual parece apresentar importantes repercussões na sua área cognitiva e, acrescentamos, nos seus processos psicossociais e interativos com o ambiente.

Rosa (1998) ainda sugere que a sociedade apresenta forte tendência para estabelecer um processo de desidentificação do indivíduo cego com a fixação do seu papel, significado e da sua desvalorização com a conseqüente redução da sua auto-estima, aspiração e pensamento divergente em função da passividade e anulação nas quais permanece ancorado. Neste aspecto, Balestrin (2001, p. 32) indica que 

a cultura opera esta função de pensar o cego ou como uma exceção ou como um objeto a ser desvalorizado. Qualquer uma dessas posições desvirtuam um possível caminho para o cego advir como sujeito. Porque em qualquer uma delas, fica em suspenso a castração e, por conseqüência, aquilo que pode viabilizar o ingresso na cultura do cego como ‘mais um’, mais um sujeito, portador de história e características singulares.

Da mesma forma, uma atitude inclinada a corresponder às expectativas do outro social e a presença de um comportamento ortodoxo constituem, como refere Rosa (1998), conseqüências diretas do processo de desidentificação imposto ao indivíduo portador de cegueira. Entretanto, como podemos depreender da afirmação de Tomasini (1998), os comprometimentos desencadeados pela desidentificação e pela estigmatização podem ir além: "o indivíduo que socialmente foi estigmatizado e freqüentemente vivencia a discriminação pelo outro pode evitar esta convivência e buscar no isolamento, ou no convívio restrito com aqueles que o aceitam ou que a ele são iguais, seu estilo de vida.

No entanto, não podemos ficar presos na consideração de que o indivíduo cego, especialmente a criança, está sempre sujeito e refém de uma anulação da sua individualidade e do seu desejo, pois em algum momento e em alguma medida a ele são dirigidas ações e expectativas pelo outro social que nele acredita e nele vê possibilidades nas diferentes instâncias da sua evolução mesmo porque, em conformidade com o pensamento de Pecegueiro (1963, p.49), 

quando durante séculos se considerou a criança como um homúnculo, cometeram-se contra ela todos os crimes que a ignorância irresponsavelmente gera. Persistir na ideia de que o cego é um indivíduo à margem da sociedade, que não pode tratar-se como um homem completo, mas sim como se de inválido se tratasse -, é repetir por ignorância e mutatis mutandis o crime anterior.

Com a preocupação do desenvolvimento e construção da criança cega congênita como sujeito, pensamos que seja importante registrar o questionamento apresentado por  Freire (1998) acerca da maneira pela qual uma criança poderia desenvolver sua identidade mesmo quando, em muitas situações, as concepções do outro social podem obstaculizar seu próprio desenvolvimento. Particularmente, consideramos que uma das respostas pode ser encontrada na indicação de Tomasini (1998): é no cerimonial das interações que o indivíduo elabora sua auto-imagem e constrói sua identidade social com base nos interesses e definições dos outros indivíduos, pois é neste momento que sua identidade pessoal marcada pelos sinais da diferença da qual é portador torna-se evidente e é percebida pelo outro, confrontando-se com os padrões de normalidade culturalmente elaborados.

Nesta perspectiva, Freire (1998, p.142) fala da necessidade do resgate da identidade social da criança e propõe que "a educação especial assuma, nesse contexto histórico específico, um papel de confronto e de reorientação das atitudes sociais, cujas representações refletem em geral uma imagem deteriorada do ser humano". Relativamente ao processo interativo, Freire (1998) considera que o adulto (ou o outro social) interage com a criança de acordo com as representações e com as expectativas que ele tem em relação a ela.

 Neste sentido, ponderamos sobre a influência que causa na organização da criança cega congênita as reações de curiosidade ou indiferença do outro social que, freqüentemente, interpela seus pais ou ela própria sobre a existência ou não da sua cegueira quando ele a visualiza claramente? Além disto, podemos nos questionar sobre a vontade e motivação desta criança no que diz respeito à realização da sua locomoção com o uso da bengala quando ela sente-se permanentemente olhada por aqueles que se encontram em um determinado ambiente no qual ela esteja circulando, como se este outro quisesse a qualquer momento presenciar a sua falha e assim ter a oportunidade de expressar sua comiseração.

Talvez, não seja somente a busca pela falha da criança cega que sustenta o olhar do outro social na rua, no parque, no pátio da escola porque a relação criança-fragilidade é usualmente estabelecida nas diversas culturas, sem que haja necessidade de que esta criança seja portadora de cegueira. No entanto, a criança cega, como todo indivíduo com cegueira, não pode determinar quando está sendo observada ou olhada e, assim, depara a necessidade de policiar seus movimentos e atitudes, gerando-se nela a tensão e a auto-consciência (Lowenfeld, 1981). 

O medo de estar sendo observada está presente na criança e a questão surge assim que ela entende o que é ser observada. Essa experiência é muitas vezes o primeiro modo de a criança não-visual tomar consciência de ser diferente, e pode ocorrer muito antes de ela estar apta para verbalizar sua condição de se conhecer e dizer que é "cega" (Freire, 1998, p.144).

Entretanto, Tomazini (1998, p.118) também especula sobre a conquista da identidade pelo indivíduo e elabora a seguinte questão: "se receber uma identidade implica a atribuição de um lugar específico no mundo, que lugar do mundo está destinado àquele indivíduo cujo cotidiano o confirma e o chama permanentemente de anormal, de diferente?" Aos elementos desta indagação, acrescentamos também como ele pode sentir-se quando algumas pessoas apresentam uma associação entre o mal e a deficiência e referem a existência de tendências malévolas neste indivíduo? (Amiralian, 1997; Moura e Castro; Garcia, 1997)

Neste aspecto, Berger e Luckmann (1998) esclarecem que a criança absorve os papéis e as atitudes dos outros que a ela são outros significativos, interiorizando-os e tornando-os seus. Contudo, estes autores também nos informam que todo nome implica uma nomenclatura e uma localização social determinada: assim, uma criança aprende que é aquilo de que lhe chamam e, como refere Freire (1998, p.144), "a palavra dirige o olhar" e, acrescentamos, todas as conseqüências deste olhar.

Se admitirmos veracidade na concepção de Veiga (1983) quanto ao fato de que a maior desdita de um indivíduo com cegueira está muito mais na forma pela qual os outros tratam e atormentam sua vida do que na sua deficiência visual, podemos facilmente apreender que, a partir do esclarecimento trazido por Berger e Luckmann (1998), a freqüência dos julgamentos errôneos, dos tratamentos inadequados e dos comportamentos discriminativos, de pena ou de repulsa pode ser para a criança cega motivo suficiente para o estabelecimento de uma sensação de  desconforto no seu convívio e locomoção nos diferentes níveis do sistema ambiental e, igualmente, uma razão para sua não participação em atividades inclusas nas expectativas que outros tantos indivíduos consideram possíveis de desempenho mesmo na presença da cegueira.

Com isto, entendemos importante que um repensar sobre a deficiência visual seja viabilizado e, em decorrência, uma solução de continuidade seja feita nos modelos conceptuais sobre este comprometimento. Desta forma, possivelmente possamos não mais ouvir perguntas infelizes sobre o porquê de uma criança cega congênita brincar com uma bola colorida, usar uma roupa nova ou, como ilustra Freire (1998), uma balconista deixar o questionamento à mãe de uma criança cega sobre o motivo pelo qual ela compra um par de tênis (sapatilhas) bom e bonito para uma criança que não o pode ver. Igualmente, a partir desta reflexão do que seja a cegueira, o outro social utilize o bom-senso e deixe de considerar que a criança cega deva somente ser presenteada com objetos sonoros, como se os demais sentidos remanescentes e os elogios não dessem a ela a informação e o prazer do conhecimento.

Evidentemente, estas modificações culturais quanto à concepção social da cegueira e da ampliação de expectativas quanto ao seu portador certamente acontecem de forma bastante lenta. Uma ilustração significativa desta lentidão pode ser encontrada na citação de Gil (2000, p.10): 

durante muitos anos, uma pessoa cega que falasse bem, tivesse desempenho acadêmico satisfatório e bom nível de informação e verbalização deslumbrava e maravilhava a todos. Nada mais se esperava dela, em termos de autonomia e de independência. Assim, a educação de uma criança portadora de deficiência visual se voltava basicamente para seus êxitos intelectuais. Essa reação demonstrava a expectativa geral quanto às possibilidades de uma pessoa deficiente visual: o preconceito impedia que ela fosse considerada capaz de executar toda a gama de atividades que faz parte do cotidiano - deslocar-se com independência, cuidar-se e vestir-se com adequação, alimentar-se, interagir socialmente de forma prática e adequada, competir no mercado de trabalho, casar-se, enfim, exercer seu papel de cidadão que conta com o respeito da sociedade e é aceito.

Embora a carência de informação sobre a forma de relacionamento com o indivíduo com cegueira nem sempre seja o cerne dos entraves comunicativos e sociais, acreditamos que esta mudança comportamental do outro vem se modificando também a partir da organização de material informativo sobre a conduta e procedimentos do outro social diante da cegueira realizadas individualmente ou por instituições. Entendemos igualmente que a realização de palestras e programas de conscientização possa esclarecer a comunidade sobre as possibilidades que podemos encontrar no portador deste comprometimento visual, especialmente quando a ele são oportunizadas condições para o desenvolvimento do seu potencial, das suas habilidades e para a construção da sua cidadania.

No entanto, como conclusão do capítulo, encontramos nas palavras de Balestrin (2001, p.14) a síntese do nosso pensamento: 

temos entendido que a história vem rompendo com diversas barreiras construídas ao redor dos cegos. E estas barreiras se desmancham na mesma medida em que se transforma o olhar que é dirigido a uma pessoa cega. Mas talvez ainda estejamos nos detendo pouco ou de forma insuficiente a pensar qual é o nó cego que ata o olhar que é possível endereçar a um cego. E por que, se cego é uma palavra e um conceito tão amplamente utilizado no nosso cotidiano? E por que, se não há quem não tenha experienciado a sensação de estar cego? É possível que seja justamente por isso, pela dificuldade que se impõe ao tentarmos analisar a nossa própria experiência. 
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