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Resumo:

A surdocegueira, uma deficiéncia que apesar de rara compromete a vida de milhares de pessoas no
mundo, é ainda alvo de escassos estudos. Em Portugal, desconhecem-se as caracteristicas e ignoram-
se as necessidades especificas da pessoa surdocega.

Num estudo com uma amostra de 135 pessoas surdocegas entre os 2-99 anos constatou-se que esta
populagdo é maioritariamente do sexo masculino, adulta, solteira ou divorciada, ndo tem um nivel de
escolaridade e conta com o suporte de familiares. Sendo que grande parte destes individuos nasce
ou fica surdocego até aos dois anos, e apresenta comprometimentos ao nivel da cegueira e surdez
profunda.

Palavras-chave: Surdocegueira, Deficiéncia, Identificagdo, Caracterizagao, Necessidades, Integracgdo.

Abstract:

Deafblindness, a disability which although rare compromises the lives of thousands of people in the
world, is still subject of few studies. In Portugal, it is unknown the number of cases of deafblind people
and ignores their specific needs.

In a study with a sample of 135 deafblind people, aged 2-99 years found that this population is
mostly male, adult, single or divorced, has no schooling and has the support of family. Most of these
individuals born deafblind or becomes before age two, and have commitments at the level of blindness
and profound deafness.
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Revisdo de literatura

A surdocegueira, a condi¢cdo do deficit simultdneo da visdo e da audicdo, apesar da sua baixa incidéncia,
escassez de dados e niumeros exatos, € uma deficiéncia que afeta milhares de pessoa em todo o mundo. Nos
Estados Unidos estima-se que residam 70.000 a 100.000 pessoas surdocegas (NARUC, 2008), na Australia
288.000 (Access Economics, 2007), alcangando os 500.000 na india (Sense International (India), 2010). Na
Unido Europeia os nimeros ndo sdao muito divergentes, estimando-se que residam no minimo 150.000
pessoas surdocegas (European Deafblind Network, 2006). Em Portugal também n3o existe um nimero exato
das pessoas surdocegas que vivem no pais. No entanto, se consideramos que no ano de 2005 de acordo com
o Eurostat (2007), a Unido Europeia tinha 728 milhdes de habitantes, a proporcionalidade é de 21 surdocegos
em cada 100.000 habitantes. Caso se considere esta proporc¢ao para a atual realidade portuguesa, com um
total 10.487.289 habitantes (Censos, 2011), a estimativa seria de aproximadamente 2.200 surdocegos no
pais. Todavia, este niumero é uma estimativa, uma vez que a realidade europeia pode ser muito divergente
da portuguesa.

Um estudo europeu desenvolvido no ano de 2006 pela European Deafblind Network - organizacdo que
promove a melhoria da situacdo dos surdocegos da Europa, na defesa dos direitos igualitarios e da
participacdo na sociedade (http://www.edbn.org/) - mostrou que a surdocegueira: ainda ndo era reconhecida
como uma deficiéncia Unica por 76% dos Estados-membro da Europa; que em 67% dos paises ndo existia um
programa especifico para a identificacdo de criancas e adultos surdocegos; que as pessoas surdocegas viviam
frequentemente isoladas nas suas préprias casas, impedidas de trabalhar ou de deslocar-se sem suporte,
incapazes de realizar atividades didrias basicas e que ndo recebiam os servicos e apoios que necessitavam.
Neste ano, a situacdo em Portugal ndo era muito diferente. Através do Instituto Politécnico de Setubal,
Portugal participou neste estudo e verificou-se que no pais: a surdocegueira ndo era reconhecida como
uma deficiéncia Unica; ndo existia registo do nimero de pessoas surdocegas que viviam no pais; o treino de
profissionais apresentava lacunas; as familias de surdocegos ndo tinham acesso a informacgdo; sé existiam
programas de intervencdo especificos para jovens; os apoios sociais especificos eram inexistentes e ndo
era dado suporte para trabalhar. A educagdo era o Unico apoio do surdocego. Existindo no pais uma escola
especializada na Casa Pia de Lisboa (Deafblind Internacional, 2005).

Os individuos surdocegos com as suas perdas combinadas de visdo e audi¢cao possuem grandes dificuldades
na conquista de metas educacionais, vocacionais e de lazer (Arias, Zeferino & Barros Filho, 2006). A privacdo
dos dois sentidos que possibilitam o reconhecimento do mundo a distancia e que fornecem informagoes
imediatas do ambiente impossibilita uma vida minimamente independente. Para que a pessoa surdocega
possa ter acesso ao mundo que a rodeia, necessita de recorrer a todas as suas potencialidades a fim de
ultrapassar as barreiras com que se depara (Cambruzi & Costa, 2007).

A perda da independéncia e da liberdade, associadas a necessidade de pedir ajuda ao outro, sdo relatadas
como as consequéncias mais dificeis decorrentes da perda da visdo. Sendo, por sua vez, os obstaculos na
comunicacdo, interacdo e contacto, tidos como os grandes comprometimentos resultantes da perda daaudicao.
A pessoa surdocega experiencia estas duas realidades. Duas realidades bastantes vezes acompanhadas por
sentimentos de soliddo, isolamento, depressdo e conflitos emocionais (Watters, Owen & Munroe, 2005).
Servicos e técnicos especializados capazes de estimular e fornecer suporte especifico no momento certo
e mais precocemente possivel, sdo a ajuda necessaria a pessoa surdocega na conquista de uma vida mais
auténoma e realizada (Alley & Keeler, 2009). Com um suporte eficiente e um trabalho inter-relacionado com
as areas da educacdo, saude, servico social, lazer e trabalho, a pessoa surdocega pode atenuar a barreira na
sua aprendizagem, comunicacdo, melhorar a sua orientacdo e mobilidade, acesso a informacdo e conseguir
igualdade de oportunidades (ONCE, s.d; Cambruzzi & Costa). A pessoa surdocega tem o direito a ter um dia-
a-dia de atividade normal. Tendo a sociedade a obriga¢gdo de pensar em normas e servigos que integrem e
auxiliem a pessoa em todos os dominios de vida (Rebelo, 2002).

As pessoas surdocegas constituem um grupo com grandes diferencas e especificidades. Divergem no grau
severidade das perdas, podendo variar entre moderado a profundo, periodo de surgimento, primeira perda
adquirida ou se ocorreram simultaneamente, quando foram diagnosticadas, nivel de desenvolvimento da
linguagem, forma de comunicacdo, e nivel de independéncia (Dalby et al., 2009). Podendo o surdocego ter




outras incapacidades associadas aos comprometimentos como o dano nas fung&es intelectual, motora, voz,
ou funcdes adicionais como o olfato, o paladar, ou o tato (Janssen, s.d.; Géransson, 2008; Aradz, 1999).

Existem vdrios disturbios, doencas infeciosas e condi¢gdes acidentais que podem conduzir a surdocegueira,
resultando numa grande variacdo de perdas visuais e auditivas. Um sujeito surdocego ndo apresenta
necessariamente uma surdez ou cegueira total, pode exibir uma variedade de perdas ao nivel da visdo e audi¢do
e 0 seu comprometimento variar de uma perda moderada a total. Sendo usual que um comprometimento
seja superior ao outro (Heller & Kennedy, 2011; Deafblind, s.d.).

Na literatura sdo referidos quatro grupos de etiologias para as causas da surdocegueira: 1) hereditaria
— usualmente identificada por surdez congénita e perda gradual do campo visual a partir do periodo da
pré-adolescéncia, podendo levar a cegueira na idade adulta; 2) pré-natal — fortemente relacionada com
complicagbes congénitas devido a infe¢des, como rubéola, toxoplasmose, citomegalovirus, sifilis ou sindrome
de dlcool fetal; 3) complicagdes no nascimento — como prematuridade; 4) pds-natal — relacionada com
infecGes, meningite, traumas ou tumores (Alsop, 2002).

Segundo a Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE, s.d.) pode dividir-se a populagdo surdocega em
guatro grupos distintos: pessoas com surdocegueira congénita e todas aquelas que adquiriram surdocegueira
antes da aquisicdo da linguagem; pessoas com surdocegueira adquirida: aquelas que nasceram surdas e
posteriormente tiveram uma perda significativa da visdo ou ficaram cegas; as que nasceram cegas ou com
uma perda significativa da visdo, e cujos problemas de audi¢do se manifestaram anos mais tarde e as que
apresentam dificuldades significativas na visdo e audi¢do depois de adquirirem a linguagem.

No periodo de aquisi¢do da linguagem, podem identificar-se dois tipos de surdocegueira: pré-linguistica, na
gual a pessoa adquire a incapacidade antes da aquisicao da linguagem, desenvolvendo o olfato e o contacto
corporal como sentidos compensadores e pds-linguistica, na qual a pessoa se depara com os sentidos visuais
e auditivos prejudicados apds o desenvolvimento da linguagem (Massini, Teodoro, Noronha & Ferraz, 2007).

A visdo e a audicdo sdo canais sensoriais importantes para que ocorra o processo de desenvolvimento
da comunicacdo. Na auséncia destes canais, o processo de apreensdo progressiva da comunicacao fica
prejudicado, e em decorréncia da insuficiéncia desses canais para integrar as informacdes sensoriais e a
possibilidade de aprendizagem, o surdocego fica privado da sua capacidade de explorar o ambiente e de se
sentir parte integrante do mundo. Estes comprometimentos tém fortes impactos sociocognitivos e ao nivel da
linguagem (Kiani & Miller, 2010). A sele¢do da forma de comunicacdo mais adequada a cada pessoa, depende
das capacidades cognitivas, motoras, tateis, visuais, auditivas, da memadria e do nivel de representacdo que
dispGe (Cambruzzi & Costa, 2007; Diniz, 2011). O técnico especializado deve saber introduzir métodos de
comunicagao individuais e intervengdes altamente estruturadas tendo em conta os sentidos remanescentes
do surdocego e a sua condigdo individual (Huebner & Prickett, 1996; Cader-Nascimento, 2003). Para suprir as
necessidades dos surdocegos é preciso contar com uma equipa multidisciplinar composta por profissionais
especializados em fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional e psicologia (Arias, Zeferino & Barros
Filho, 2006). Uma intervengdo precoce com um treino adequado dos sentidos remanescentes sdo cruciais
para o surdocego. Existe uma necessidade de encontrar métodos que envolvam pais/cuidadores/membros
da familia o mais prematuramente possivel, para criar ambientes comunicativos que propiciem o uso dos
sentidos residuais. No entanto, a pesquisa na area é limitada, muito devido a dificuldade em desenvolver
programas para uma populacdo tdo heterogénea (Michael & Paul, 1988).

Jan van Dijk é o perito com mais estudos na area da intervencdo em surdocegueira. O estudioso defende que
a base da aprendizagem é o desenvolvimento da ligacdo afetiva.

A abordagem coativa é uma das suas abordagens mais célebres, nesta o autor apresenta procedimentos
gue podem possibilitar condi¢cdes adequadas ao desenvolvimento da comunicagdo em surdocegos pré-
linguisticos. Ao abordar os varios niveis de comunicagdo reporta-se a seis fases, identificadas pelo autor como
nutricdo, um momento crucial no processo, onde se constrdi o vinculo afetivo; ressonancia, periodo em que
através do movimento corporal sincrénico entre crianca e o terapeuta se estabelece um didlogo; movimento
coativo, fase comunicativa na qual se deseja que a crianga se interesse pelos objetos que a rodeiam e que



os explore; imitagdo, repeticdo por parte da crianga de uma agdo ou movimento recentemente realizado por
ela ou executado por outro na sua frente; referéncia nao representativa em que se pretende que a crianga
seja capaz de compreender simbolos e gesto natural, em que ha uma manifestacdo da expressao corporal
para identificar objetos, pessoas ou situagées coincidente com o significado particular que um certo objeto
tem para a crianca (Jan van Dijk, s.d. (a)). Estas fases sdo um processo ativo de integracdo de estimulos
sociais, podendo ser sequenciais ou cumulativas. A abordagem do autor (van Dijk, s.d. (b)) é focada no
desenvolvimento no contexto de interagdes sociais e das capacidades cognitivas.

Com a escassez de estudos na area, ainda ndo é possivel perceber a etiologia da surdocegueira das pessoas
surdocegasresidentes no pais, a severidade das suas perdas, o periodo de surgimento, qual aperda que primeiro
se iniciou, altura do seu diagndstico, nivel de desenvolvimento da linguagem, forma de comunicagao, nivel
de independéncia. No entanto, com uma disparidade funcional tdo vasta, urge a necessidade de identificar
e caracterizar as necessidades desta populagdo a fim de poder identificar e caracterizar as necessidades
individuais da pessoa surdocega (Dalby et al., 2009), promovendo o seu desenvolvimento global e integragdo
nos seus contextos de vida.

Métodos

Amostra

Na caracterizacdo da pessoa surdocega e numa amostra de 135 casos identificados pelas instituicdes
nacionais com pessoas surdocegas associadas, verificou-se que a maioria da populagdo é portuguesa (94,6%),
adulta (45,9%), pertence ao sexo masculino (60%), na sua generalidade é solteira/divorciada (81%), tem o
1.2 ciclo e encontra-se em situagdo de reforma ou aufere uma pensao (27,5%). Centrando-se a média de
idade nos 40,1 anos e desvio padrao de 21,3. As pessoas envolvidas apresentam idades compreendidas entre
0s 2 e os 99 anos. Sendo 17,8% criangas e adolescentes (0-18 anos), 24,4% jovens adultos (19-35 anos),
45,9% adultos (36-64 anos) e 11,9% idosos (mais de 65 anos). Distribuindo-se o sexo masculino em maior
percentagem pelo grupo etario dos adultos (45,7%) e jovens adultos (24,7%), e um menor niumero na faixa
das criancgas/adolescentes (18,5%) e dos idosos (11,1%). O sexo feminino mantém a distribuicdo do sexo
oposto, encontrando-se semelhantemente a maioria na idade adulta (46,3%) e jovem adulta (24,1%), e uma
menor percentagem de criangas/adolescentes (16,7%) e de idosos (12,9%).

Instrumento

Com o objetivo de identificar e conhecer as necessidades das pessoas surdocegas residentes em Portugal, o
CED Antdnio Aurélio da Costa Ferreira e os seus parceiros, elaboraram um questionario de recolha de dados.
Tendo o mesmo sido aprovado para aplicagdo pela Comissdao Nacional de Protecao de Dados (CNPD).

Este instrumento permitia recolher informagdes sobre os organismos respondentes e a pessoa surdocega. A
informacao recolhida sobre as entidades incluia a sua identificagdo, estatuto juridico, nome e servigo no qual o
responsavel pelo preenchimento desempenha fungdes. Enquanto sobre a pessoa surdocega eram solicitados
dados referentes a sua identificagdo (dia-més-ano de nascimento), altura quem que se tornou surdocega, se
tem conhecimento da etiologia da sua surdocegueira, nivel de comprometimento da fung¢do visual e auditiva,
existéncia de fung¢des adicionais afetadas para além da visdo e audicao, nivel de escolaridade, situagao face
ao trabalho, com quem vive a maior parte do tempo, localizagdo da residéncia, com quem fica quando tem de
permanecer em casa, e se beneficia de algum tipo de apoio social e caso beneficie, qual o apoio.

Este questiondrio possuia ainda um cardcter de confidencialidade e um guido para auxiliar os técnicos no seu
preenchimento.




Procedimentos

O processo de recolha de dados foi precedido por um levantamento dos organismos de Portugal continental e
ilhas que poderiam intervir com pessoas surdocegas (Cooperativas e Instituigdes Particulares de Solidariedade
Social, Hospitais, Centros Distritais de Seguranc¢a Social, Santas Casas da Misericérdia, Fundagdes, Centros
de Salde, Agrupamentos Escolares/Escolas, Institutos Publicos, Centros Sociais e Paroquiais, Lares, etc.).
Contactando-se posteriormente por telefone e/ou correio eletrénico os organismos identificados. Sendo
nesse contacto fornecidas informagdes sobre o projeto e seus objetivos, solicitada autorizagao para envio do
instrumento, pedida colaboragdo do técnico no seu preenchimento, e no reenvio do mesmo devidamente
preenchido para o e-mail do CED Anténio Aurélio da Costa Ferreira.

Para ser envolvido no estudo, o organismo teria que ter algum individuo com surdocegueira.

O processo de recolha de dados decorreu entre os meses de julho e novembro de 2013 e o projeto terminou
no més de dezembro do mesmo ano. Procedendo-se a analise dos mesmos através do Software SPSS. Dado
gue algumas questdes colocadas eram abertas, houve necessidade de aliar a andlise quantitativa um estudo
gualitativo.

Resultados

No total, foram recebidos 213 questionarios no ambito do estudo. Contudo, uma vez que alguns instrumentos
apenas forneciam a caracterizagdo dos organismos e ndo existia caracterizagao da pessoa surdocega, estes
foram considerados nao validos (78). Tendo-se considerado 135 respostas validas.

Destas respostas, verificou-se que 57,5% pertencia a um Instituto Publico, maioritariamente ao CED Antdénio
Aurélio da Costa Ferreira, 20,2% a InstituicGes Particulares de Solidariedade Social (IPSS), 9,7% a Santas Casas da
Misericérdia, 6,7% a Cooperativas de Solidariedade Social, 2,2% a Centros Distritais de Seguranca Social, 2,2%
a Organismos de Poder Local e 1,5% a Agrupamentos Escolares/Escolas. Encontrando-se maioritariamente
sediados nos distritos de Lisboa (64,4%) e Porto (8,9%).

Na analise da populacdo surdocega apurou-se que esta era predominantemente portuguesa (N=130) em
ambos os sexos (M=92,3%; F=98,1%) e faixas etdrias. Sendo as criancas e adolescentes do sexo masculino
(M=64,3%; F=88,9%) na sua maioria portuguesas, assim como os jovens adultos (M=64,7%; F=100%), e a
totalidade dos adultos e idosos.

No conhecimento da causa da sua surdocegueira, as respostas foram dispares. Se grande percentagem do
grupo das criangas e adolescentes (M=66,7%; 55%) e dos jovens adultos (M=63,2%; F=54,5%) conhece a
causa da sua surdocegueira, com os adultos e idosos 0 mesmo ndo acontece. Sendo que apenas 0 sexo
feminino do grupo dos adultos (56%) e dos idosos (85,7%) conhece a causa dos seus comprometimentos.

Quadro 1

Causa da surdocegueira (N=126)

. Total (%)
Conhecimento da causa
Grupo Etario M F M F M
Crianca/Adolescente 66,7 55,0 33,3 45,0 100,0 100,0
Jovem Adulto 63,2 54,5 36,8 45,5 100,0 100,0
Adulto 38,2 56,0 61,8 44,0 100,0 100,0
ldoso 44,4 85,7 55,6 14,3 100,0 100,0

Fonte: Resultados do estudo coordenado por Tania Gaspar — Surdocegueira: Um Modelo de Intervengdo (2013)
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A origem da surdocegueira (N=73) quanto analisada em func¢do de uma causa hereditdria, pré ou pods-
natal, ou complicagGes no nascimento, mostra diferentes resultados quanto ao sexo e idade. Se as criangas
e adolescentes do sexo masculino apresentam na sua maioria uma etiologia hereditdria (33,3%) e pds-
natal (33,3%) em igual percentagem, os elementos do sexo feminino referem uma origem pds-natal (80%).
Apresentando os jovens adultos causas hereditarias (F=60%) e pré-natais (M=53,8%), assim como os adultos
que igualmente apresentam a hereditariedade (M=41,2%) e motivos pré-natais (M=41,2%; F=50%) como
origem da sua deficiéncia. Por sua vez, os idosos de ambos os sexos apresentam uma etiologia pds-natal
(M=75%; F=66,7%). Podendo este resultado ser explicado pelas perdas dos sentidos (visual e auditivo)
decorrentes da idade.

A altura em que a pessoa se tornou surdocega, ndo apresenta diferencas significativas quanto a idade e sexo
nos grupos das criangas e adolescentes (M=50%; F=42,9%) e jovens adultos (M=45%; F=50%). Tendo ambos
os grupos reportado que nasceram ou ficaram surdocegos até aos dois anos de idade. Os adultos e os idosos
apresentam diferentes idades para a perda dos sentidos visuais e auditivos. Enquanto os adultos do sexo
masculino reportam que nasceram surdos e perderam a visado (37,1%) ou perderam a visdo e a audigdo depois
dos dois anos de idade (37,1%), o sexo feminino refere que nasceu surdo e perdeu a visdo (40%). A populagdo
idosa menciona uma perda da visdo e audigdo depois dos dois anos de idade em ambos os sexos (M=55,6%;
F=66,7%).

Quadro 2

Altura em que se tornou surdocega por sexo e grupo etario (N=124)

Nasceu ou ficou  Nasceu surdo e Nasceu Perdeu avisdo e a
Altura em que se surdocega até aos perdeu a visdo (%) cego/baixa visdo e audigdo depois

Total (%
tornou surdocega dois anos (%) perdeu a audicdo dos dois anos (%) (%)

(%)

Grupo Etario M F M F M F M

Crianga/Adolescente 20,0 28,6 10,0 0,0 20,0 28,6 100,0 100,0

Jovem Adulto 30,0 16,7 10,0 8,3 15,0 25,0 100,0 100,0

Adulto 14,3 28,0 11,4 8,0 24,0 100,0 100,0
100,0 100,0

Idoso 11,1 33,3 22,2 0,0 11,1 0,0
Fonte: Resultados do estudo coordenado por Tania Gaspar — Surdocegueira: Um Modelo de Intervengdo (2013)

Os comprometimentos da visdo sdo essencialmente caracterizados por cegueira. Verificando-se que em
todos os grupos e sexos, a exce¢do do sexo masculino no grupo dos jovens adultos (65%) e adultos (52,8%)
gue apresentam comprometimentos ao nivel da baixa visdo, a cegueira é a problematica mais comum nas
varias faixas etarias.

Quadro 3

Nivel comprometimento da visdo por sexo e grupo etario (N=129)

) o Baixa visdo (%) Cegueira (%) Total (%)
Comprometimento da visdo

Crianga/Adolescente 42,9 37,5 100,0 100,0
Jovem Adulto 46,2 100,0 100,0
Adulto 40,0 100,0 100,0
Idoso 16,7 100,0 100,0

Fonte: Resultados do estudo coordenado por Tania Gaspar — Surdocegueira: Um Modelo de Intervengdo (2013)

nSurdocegueira em Portugal: caracterizagdo da populagao segundo a idade e sexo



As perdas ao nivel da audicdo sdo predominantemente ao nivel da surdez profunda em todos grupos etarios
e sexos, a excec¢ao do grupo dos individuos com mais de 65 anos que apresentam igual percentagem de casos
de surdez profunda (M=42,9%; F=40%) e de surdez moderada no sexo masculino (42,9%) e surdez severa no
feminino (42,9%).

Quadro 4
Nivel comprometimento da audigdao por sexo e grupo etario (N=125)
Comprometimento da  Surdez moderada (%) Surdez severa (%) Surdez profunda (%) Total (%)
audicdo

Grupo Etario M F M F M F

Crianga/adolescente 15,4 14,3 30,8 14,3 53,8 71,4 100,0 100,0
Jovem adulto 20,0 23,1 15,0 7,7 65,0 69,2 100,0 100,0
Adulto 34,3 32,0 17,1 16,0 48,6 52,0 100,0 100,0
Idoso 42,9 20,0 14,3 40,0 42,9 40,0 100,0 100,0

Fonte: Resultados do estudo coordenado por Tania Gaspar — Surdocegueira: Um Modelo de Intervengdo (2013)

Quando reportadas fung¢des adicionais afetadas (N=63), as criangas do sexo masculino referem a fungao
intelectual, motora e voz (28,6%) e as do sexo feminino a intelectual e a voz (50%), assim como ambos os
sexos do grupo dos jovens adultos (M=41,7%; F=54,5%). Os adultos do sexo masculino referem a fungao
intelectual (50%) e do sexo feminino a intelectual, motora, voz e fun¢bes sensoriais adicionais (45,5%). Os
idosos do sexo masculino reportam a intelectual (25,8%) e do feminino a voz (50%).

No estudo do estado civil (N=132), a populacdo do grupo etdario das criancas e adolescentes apresenta-se
na sua totalidade e em ambos os sexos como solteira/divorciada. Sendo os jovens adultos (M=90; F=92,3%)
em grande parte solteiros/divorciados, assim como os adultos (M=80,6%; F=75%). Os idosos diferem quanto
ao sexo e estado civil, sendo que o sexo feminino (71,4%) é comummente solteiro/divorciado e o masculino
casado ou vive em unido de facto (44,4%).

A escolaridade apresenta-se muito divergente (N=131). Se o grupo das criangas e adolescentes varia entre o
1.2 ciclo (M=35,7%) e o 3.2 ciclo (F=33,3%), os jovens adultos ndo adquiriram qualquer nivel de escolaridade
(M=60%; F=76,9%), assim como os adultos (33,3%) e os idosos do sexo feminino (43,8%). Relatando igual
percentagem de adultos do sexo feminino (33,3%) e do sexo masculino (42,9%) o 1.2 ciclo. Os idosos
apresentam na sua maioria uma escolaridade ao nivel do 1.2 ciclo (M=44,4%; F=43,8%).

Quando questionados sobre a sua atividade ocupacional (N=120), a grande maioria das criangas e adolescentes
referiram ser estudantes (M=78,6%; F=77,8%), os jovens adultos ter uma atividade ocupacional (M=55,9%;
F=66,7%), enquanto os adultos (M=37,5; F=31,8%) e os idosos (M=100%; F=100%) ja se encontram numa
situacdo de reforma ou sdo pensionistas.

Frequentemente a populacdo surdocega (N=131) refere viver sozinha, com a familia, ou numa instituicdo.
Grande parte das criangas e adolescentes (M=85,7%; F=66,7%), assim como dos adultos (M=74,3%; F=56%)
reportam viver com a familia, enquanto os jovens adultos vivem numa instituicdo (M=50%; F=66,7%). Grande
percentagem dos idosos vivem numa instituicdo (M=66,7%) ou sds (F=42,9%).

Quando permanecem em casa (N=111), grande parte das criangas e adolescentes (M=75%; 83,3%) e dos
jovens adultos mencionam ficar com os pais (M=52,9%; F=54,5%), ficando os adultos sozinhos e os idosos sés
(F=50%) ou com outra pessoa que ndo da sua familia (M=66,7%; F=50%).
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No estudo do distrito de residéncia da popula¢do surdocega do estudo (N=134), percebeu-se que o grupo
das criangas e adolescentes residem frequentemente no distrito de Lisboa (M=64,3%; F=778%), assim como
os jovens adultos (M=70%; F=69,2%). Enquanto os adultos se dividem por sexo pelos distritos do Porto
(M=35,1%) e Lisboa (F=24%). O grupo dos idosos apresenta uma maior dispersdo pelo pais, centrando-se o
sexo masculino nos distritos de Braganca (33,3%) e Lisboa (33,3%) e o feminino em Aveiro (28,6%) e Braganca
(28,6%).

Quadro 5

Beneficio de apoio social por sexo e grupo etario (N=130)

Sim (%)

Beneficio apoio social

Grupo Etario M F M M

Crianga/Adolescente 85,7 80 14,3 20 100 100
Jovem Adulto 90,9 80 9,1 20 100 100
Adulto 68,8 85,7 31,2 14,3 100 100
Idoso 88,9 83,3 11,1 16,7 100 100

Fonte: Resultados do estudo coordenado por Tania Gaspar — Surdocegueira: Um Modelo de Intervengdo (2013)

O beneficio de um qualquer tipo de apoio social entre as pessoas surdocegas é frequente em todas as idades
e grupos etarios.

Discussado e Conclusoes

Este trabalho revelou uma homogeneidade ao nivel das perdas, mostrando que maioria da amostra apresenta
perdas visuais ao nivel da cegueira (52,7%), e perdas auditivas ao nivel da surdez profunda (55,2%) em ambos
os sexos e todas as faixas etdrias.

Contudo, no inicio da surdocegueira é demonstrada uma grande heterogeneidade nos resultados, mostrando
gue umas pessoas ja nascem surdocegas, outras ficam-no até aos dois anos de idade, e outras adquirem
no decorrer da vida. Depreendendo-se que muitos destes individuos adquiriram ambas as perdas como
resultado da idade. Com a esperanca média de vida da popula¢do portuguesa, sera previsivel um aumento
da surdocegueira adquirida na populagao. Este resultado salienta a necessidade de uma intervencdo o mais
precoce possivel para aumentar e otimizar a intervengdo e potenciar os resultados. Uma intervengdo precoce
com um treino adequado dos sentidos remanescentes pode diminuir os obstaculos na aprendizagem,
comunicagdo, orientacdo e mobilidade, acesso a informacdo e igualdade de oportunidades da pessoa
surdocega (Cambruzzi & Costa; Michael & Paul, 1988).

Em 50% dos casos ndo é identificada a causa da surdocegueira, demonstrando a necessidade de sensibiliza¢do
e formacdo de profissionais ao nivel da identificagdo das etiologias. O surdocego tem necessidades especificas
de intervengdo e a sua condig¢do individual deve ser priorizada (Cader-Nascimento, 2003). As diferengas nos
diversos grupos etarios: ao nivel da escolaridade, atividade ocupacional e apoio da familia, evidenciam as
necessidades de intervengao especificas tendo em conta o sexo e especialmente a idade.

Grande parte da amostra, transversal as diferentes faixas etdrias, recebe apoio da familia. Este resultado
reforca a necessidade de apoio e formacdo das familias das pessoas surdocegas, no sentido de melhorar
a qualidade de vida de ambos, assim como otimizar e rentabilizar o apoio e interveng¢do profissional.
Existe uma necessidade de encontrar métodos que envolvam pais/cuidadores/membros da familia o mais
prematuramente possivel para criar ambientes comunicativos que propiciem o uso dos sentidos residuais.

O presente estudo permitiu contribuir para o aumento de conhecimento e partilha sobre as pessoas
surdocegas em Portugal, a sua caracterizacdo, o suporte social que dispGe, assim como necessidades sentidas
pela populacdo e cuidadores formais e informais.
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Dos resultados do questiondrio anteriormente apresentados podem-se retirar as seguintes principais
conclusdes:

e Foram encontradas barreiras ao nivel do diagndstico/report tendo em conta os diferentes graus de
surdocegueira. Esta dificuldade de diagndstico pode dever-se, por exemplo, hd existéncia de comorbilidades
ou “diagnésticos primarios”, que acabam por se sobrepor ao diagndstico de surdocegueira como por
exemplo paralisia cerebral, perda de capacidade da fungao visual por cataratas num surdo congénito,
etc. Deste modo, salienta-se a necessidade de sensibilizacdo e formagao dos profissionais que realizam o
diagnéstico;

e Em cerca de metade dos casos ndo é identificada ou conhecida a causa da surdocegueira;

e Foram identificadas importantes diferencas ligadas a idade e sexo, ao nivel das necessidades sentidas,
apoio/recursos disponiveis e oportunidades, o que vai ter um impacto no desenvolvimento e reabilitacdo;

e Salienta-se a necessidade de respostas na saude, educacdo e sociais tendo em conta as diferentes
necessidades das etapas do desenvolvimento;

e \Verifica-se a necessidade de desenvolvimento de estratégias e servigos de prevencao e intervencao tendo
em conta a altura em que a surdocegueira é adquirida;

e Torna-se fundamental intervir ao nivel de escolaridade e atividade ocupacional, face as diferencas de
idade, tanto ao nivel da quantidade, como da qualidade;

e Sdo sentidas necessidades ao nivel da intervengao no apoio formal e informal, tendo em conta a idade,
sexo e localizagao geografica;

e Revela-se importante identificar e corresponder de modo eficaz as necessidades dos profissionais,
pessoas surdocegas, familias, populacdo em geral ao nivel do conhecimento, apoio (saude, educacéo,
social, formacdo, legislacao, etc.);

e Considera-se essencial que a intervencdo com a pessoa surdocega siga o modelo ecolégico, envolvendo, a
pessoa, a sua familia, a comunidade, profissionais e politicas sociais, de salde e educagao.
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