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O COTIDIANO DE JOVENS COM DEFICIENCIA: UM OLHAR DA
TERAPIA OCUPACIONAL A PARTIR DO METODO PHOTOVOICE*

The daily life of young people with disabilities: a occupational therapy view by the
Photovoice method
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Abstract

The daily life is marked by work, leisure, study, self-care, social interation, also considered as a perspective and analysis of the occupational
therapist's practice. The disability condition can often affect the performance of these activities. The article aims to present the difficulties
and possibilities of carrying out daily activities of young people with disabilities. Based on the Photovoice method, which prioritizes from
the subject's point of view, the youngsters took photographs of relevant activities, places, or objects in their daily life in a typical week of
their routines. A second round of photographs regarding the obstacles faced daily was held, and only two young people participated.. The
analysis of the photographs occurred together with the participants, when they individually reported to the researcher the context and reasons
for the photos. In the text, the records of the two young people were compared, identifying extreme differences in their daily lives. The report
and reflection on the photos was considered significant for one of the participants, who liked to carry out the photographic records. From the
recorded images, it can be observed that one of the participants has fewer opportunities for social participation, since their records were all
carried out inside their house. Both participants registered limitations mainly on the architectural and geographical accessibility conditions,
either indoors or in spaces of collective use, revealing the great interference of these impediments to their daily life.

Keywords: Daily life; Photography; Young with disabilities; Occupational therapy.

El cotidiano comprende las actividades laborales, de ocio, de estudio, de autocuidado, de convivencia social, entre otras siendo también
considerado como perspectiva y andlisis de la practica del terapeuta ocupacional. La condicion de discapacidad puede afectar la realizacion
de estas actividades. El articulo tiene como objetivo presentar las dificultades y posibilidades de realizacion de actividades cotidianas de
jovenes con discapacidad. Con base en el método Photovoice, que prioriza el punto de vista del investigado, los jovenes realizaron
fotografias de actividades, locales, y objetos relevantes en su dia a dia, en una semana tipica de sus rutinas. Una segunda ronda de fotografias
referentes a los obstaculos enfrentados cotidianamente fue realizada, y s6lo dos jovenes participaron. El analisis de las fotografias ocurrié en
conjunto con los participantes, cuando relataron individualmente para la investigadora el contexto y motivos de realizacién de las fotos. En el
texto se compararon los registros de los dos jovenes, identificando diferencias extremas en sus cotidianos. El relato y reflexion sobre las fotos
fue considerado significativo para uno de los participantes que afirmé haber disfrutado de realizar los registros fotograficos. Por las imagenes
registradas, se puede observar que uno de los participantes tiene menos oportunidades de participacién social, una vez que sus registros
fueron todos realizados dentro de su casa. Ambos participantes registraron limitaciones orientadas principalmente a las condiciones de
accesibilidad arquitectonica y geografica, ya sea dentro de casa o en espacios de uso colectivo, revelando la gran interferencia de esos
impedimentos para su vida cotidiana.

Palabras clave: La vida cotidiana; Fotos; Jovenes con discapacidad; Terapia ocupacional.
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1 INTRODUCAO

O cotidiano das pessoas e grupos sociais se caracteriza pela realizacao de atividades
rotineiras relacionadas ao autocuidado, lazer, trabalho, educacéo, e engloba as relagdes sociais
e interpessoais estabelecidas nesse dia- a- dial. E também hierarquico, uma vez que as
condicdes e prioridades sdo diferentes de acordo com a realidade de cada individuo, em
diferentes sociedades e situacdes econdmicas?. Sendo assim, a vida cotidiana também pode
ser diferente para as pessoas em condi¢do de deficiéncia, o que traz desafios e abre
possibilidades para compreensdo e a¢do de profissionais da saude e da educacdo quando

desenvolvem programas de acompanhamento desse grupo da populacao.

O termo cotidiano é utilizado na Terapia Ocupacional desde a década de 1990, porém
desde o inicio da profissdo?, existe uma preocupacdo em se considerar a importancia das
atividades realizadas pelas pessoas acompanhadas pelo profissional, muitas vezes restritas a
ideia de atividades da vida diaria, como autocuidado, trabalho e lazer, sem se considerar sua
complexidade na vida social. Nesse sentido, sdo recentes as pesquisas da area sobre o0 uso do
conceito de cotidiano, considerando-o como uma série de acontecimentos vivenciados, 746
relacionados aos diferentes espagos sociais, tempos, pessoas e objetos, contribuindo para a
construcao da histdria pessoal e social de cada sujeito, conforme afirmam Salles e

Matsukura3.

Assim, é importante destacar que como o cotidiano, a deficiéncia também &
compreendida de diferentes perspectivas. Na perspectiva biomédica, que privilegia a
incapacidade como causadora das desvantagens vividas pela pessoa com deficiéncia?, é
comumente considerada como perda ou anormalidade de estruturas ou fungdes, sejam

anatdmicas, fisioldgicas ou psicolégicas®, o que gera limitagdes no desempenho de atividades.

Ja o modelo social de compreensao da deficiéncia, tematica mais contemporanea,
considera a deficiéncia como um impedimento que em contato com uma ou mais barreiras,
sejam elas do ambiente ou colocadas pelas relagdes sociais, impossibilitam a participagédo na

vida social e a realizacdo de um cotidiano de vida mais diversificado*®.

Sendo assim, é relevante compreender como se desenvolve a participacdo na vida
cotidiana de jovens com deficiéncia, as facilidades e limitagdes que enfrentam, enfim, alguns

dos elementos presentes em sua rotina, que podem favorecer a compreensédo de sua condicdo e
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oferecer elementos para subsidiar servicos de salde, educacdo e processos de comunicagédo

em que a deficiéncia seja reconhecida como parte da diversidade humana.

Corroborando com a discusséo sobre o cotidiano, o conceito de habitus pode auxiliar a
compreensdo da dimenséo social da deficiéncia, sendo utilizado e discutido por pesquisadores
relacionados aos estudos sobre a deficiéncia.*’. Habitus pode ser compreendido como parte
do cotidiano que molda nossas percepgdes, acdes e representacdes do mundo. Na condicdo da
deficiéncia, esta frequentemente voltado a observacdo do impedimento e na falta de
adaptacOes concretas para o pleno exercicio da vida social. Nesse sentido, as pessoas com
deficiéncias sdo obrigadas a se adaptar a esse cotidiano, na maioria das vezes, acompanhado
de prejuizos para o exercicio de seus direitos como acesso a salde, ao lazer, a educacao e ao
trabalho. Apesar de que muitas das adaptacbes ambientais necessarias as pessoas com
deficiéncia também serem benéficas a toda a sociedade, esta ndo assume a obrigacao de

mudancas para atender a populacdo deficiente’.

Nesse sentido, a pesquisa teve como objetivo geral reconhecer as oportunidades e
barreiras a participacdo social dos jovens com deficiéncia, e como objetivos especificos
identificar os percursos e cotidiano vivenciados por eles e 0s espacos de pertencimento e 7 47

relacBes neles estabelecidas por meio do registro de fotografias.

2 METODOLOGIA

A pesquisa se desenvolveu em um municipio do interior do estado de Sdo Paulo, com
aproximadamente 200 mil habitantes, e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CAAE n° 50770915.7.0000.5504, parecer n° 1.434.441). Por se tratar de um
levantamento da participacao social de jovens com deficiéncia, os instrumentos utilizados

com os participantes foram entrevista semiestruturada e registro de fotografias.

A entrevista semiestruturada, voltada ao reconhecimento do cotidiano de maneira geral,
contava com blocos de perguntas acerca de atividades como estudos, deslocamento na cidade,
trabalho, esporte e lazer, relacionamentos interpessoais e vida escolar do entrevistado e foram

realizadas em marco de 2016 com todos os participantes.

Os participantes, que foram quatro jovens com deficiéncias, foram indicados no més de

fevereiro e margo pelo presidente e membros do Conselho Municipal da Pessoa com
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Deficiéncia, os quais tinham ou néo relacdo direta com o conselho. Percebeu-se indicacdes
repetidas de trés dos quatro jovens, levantando-se a hipotese de que poucos jovens deficientes

tenham o minimo de participacéo social.

O registro fotografico, segundo instrumento utilizado e destacado aqui, foi baseado no
método Photovoice e se deu apés as entrevistas com os quatro jovens com deficiéncia, no
periodo entre marco e julho de 2016. De maneira a favorecer a realizacdo dos registros, a
pesquisadora orientou os entrevistados a realizarem fotografias sobre 0 que consideravam
significativo em seu cotidiano, incluindo atividades usuais ou ndo e que gostariam de
compartilhar, e que fossem registradas durante uma mesma semana, se possivel sem pausas,

ordenando as fotos, conforme sua realizagdo.

Em encontro posterior com cada participante, com intervalo de até 1 semana, estes
relatavam o significado de cada fotografia, sentimentos e percepcdes identificados nesse
percurso, o que se traduziu em um momento de trocas e de reflexdo importante para ambos.
Aparentemente, 0s participantes tinham pouca ou nenhuma experiéncia pessoal com a

realizacdo de registros fotograficos com intencionalidade.

Os jovens contatados autorizaram sua participacéo por meio de Termo de 748
Consentimento Livre e Esclarecido em todas as etapas, e também permitiram que seus rostos
fossem divulgados nas imagens registradas. Ja as pessoas ndo participantes da pesquisa
tiveram seus rostos ocultados. Para a preservacéo da privacidade dos entrevistados lhes foram

atribuidos nomes ficticios.

O método Photovoice foi desenvolvido em 1997 pelas pesquisadoras Wang e Burris, e
€ uma metodologia de pesquisa utilizada com o intuito de registrar e avaliar a realidade e
necessidades que as pessoas tém em seu ambiente, comunidade e em locais de seu cotidiano?,

e com isso, busca 0 empoderamento das pessoas participantes.

Os procedimentos descritos no método sdo: 1- levantamento das demandas da
comunidade, 2- recrutamento de participantes; 3- treinamento; 4- instru¢do para o uso das
cameras e sua distribuicéo; 5 - identificacdo das fotos registradas; 6- discussdo acerca das
fotografias; 7 - analise dos dados; 8 - reconhecimento de pessoas auxiliadoras na promocao
de mudangas; 9 - divulgacéo dos resultados e 10 - criacdo de planos de a¢do para mudanca da

demanda encontrada®.

Esse método permite a participacdo efetiva dos sujeitos no processo de pesquisa, uma

vez que 0s mesmos sao responsaveis pela execucdo das fotografias. Além disso, por se tratar
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de imagens, consegue englobar maior numero de possiveis participantes, como pessoas nao

alfabetizadas ou com limitagdes na comunicagéo®.

A atencdo em salde também prioriza os problemas e necessidades da populacédo de
dado territrio®. Além da antropologia e de demais campos das ciéncias humanas envolvidos
com o uso da fotografia como recurso metodolégico (Comunicacéo Social, Psicologia,
Educacdo e Sociologia)'!, essas metodologias (e especificamente o Photovoice) também
podem ser ferramentas de pesquisa e de acdo relevantes na area da salde, apesar de pouco

utilizadas??.

A anélise das fotografias ocorreu em conjunto com os participantes, quando cada um
relatou os sentimentos e mensagens que estava transmitindo em cada imagem. Os dados
apresentados neste artigo dizem respeito apenas aos registros fotogréaficos, e por também se
relacionarem & entrevista (primeiro instrumento utilizado no estudo mas ndo discutido neste

texto), tambeém se apoiaram na anélise tematica de Bardin.

A analise tematica foi desenvolvida em trés etapas: 1. Pré-Analise - reconhecimento das
fotografias estudadas, alinhando-as aos objetivos de pesquisa; 2. Exploracdo do material -
enumeracéo e identificacdo das fotografias considerando as imagens que traduziam e a 749
indicacdo de motivacgdes dos participantes; 3. Tratamento dos dados e interpretacdo —
considerando as possibilidades de participacdo traduzidas pelos registros (fotograficos e das
motivacdes) das atividades cotidianas destacadas pelos participantes (atividades de lazer,

trabalho, relacOes estabelecidas e barreiras na acessibilidade e mobilidade).

3 RESULTADOS: A REALIZACAO DAS FOTOGRAFIAS

As discussdes trazidas pelos participantes foram demasiadamente objetivas o que talvez
tenha sido resultado da pouca experiéncia da pesquisadora na conducdo do método e/ou da
pouca reflexdo ou realizacdo mecanizada das fotografias. Com isso, ap0s 0 encontro com cada
participante, foi proposta uma nova secdo de registros, referentes aos obstaculos enfrentados
no dia-a-dia, e dessa maneira possibilitar melhor problematizacao das facilidades ou barreiras
a participacdo social encontradas no cotidiano desses jovens com deficiéncia. Dessa segunda

série de registros apenas dois participantes se dispuseram a participar.

Partindo do pressuposto de que as fotografias registradas possuem particularidades que

estdo além do sujeito, ou seja, dizem respeito ao contexto em que 0 mesmo se encontra,
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simbolos, codigos e grupo a que pertencem no momento em questio4, é possivel melhor
descrever o cotidiano e a participacao social desses jovens por meio dos registros

apresentados.

Neste trabalho, a participacéo social é entendida como acesso e envolvimento em
atividades do cotidiano e de cidadania, como estudo, trabalho, atividades de lazer e culturais,
atividades politicas, entre outras; assim como o estabelecimento de relagdes sociais, sejam

elas no ambito familiar, dos amigos ou dos relacionamentos afetivos.

Por outro lado, a reflex&o sobre as imagens registradas, se apoiou em debate apresentado
por Smit!®, que considera que os niveis de analise de imagem de Erwin Panofsky, identificam,
de maneira geral, graus de intencionalidade apresentados em registros, conforme indicado no

quadro 1.

Quadro 1 — Releitura dos Niveis de anélise da imagem de Erwin Panofsky

Niveis Exemplo

Pré-iconografico Um homem com um chapéu levantado acima de sua cabeca

Iconogréfico Um homem erguendo seu chapéu; 7 5 O

Iconolégico Um homem erguendo seu chapéu, sendo gentil

Fonte: (Panofsky apud Smit®®, p.30).

No presente estudo, as imagens foram consideradas em seu nivel iconogréafico. Apesar
de apresentarem discussdes de assuntos secundarios as fotografias em questdo, as mesmas sao
bastante objetivas, 0 método Photovoice as enriquece visto que prioriza o discurso e a
interpretacdo dos participantes da pesquisa para a analise das imagens, ampliando seu carater

apenas iconogréfico.

As fotografias puderam retratar semelhancas nas experiéncias dos jovens participantes.
Dois dos quatro entrevistados (Mateus e Gustavo) priorizaram o trabalho em sua rotina.
Ricardo priorizou o esporte de alto rendimento e Jean realizou fotografias apenas em sua casa.
Quanto a exposigdo de seus rostos, apenas Mateus e Ricardo se sentiram a vontade em
realizar autorretratos. No quadro 2 estdo detalhadas as informacdes acerca dos registros

realizados por cada participante:

Quadro 2- Caracterizagdo dos registros fotograficos: entrevistados, data e local de realizacdo

Ferreira NR; Oliver FC. O cotidiano de jovens com deficiéncia: um olhar da terapia ocupacional a partir do método photovoive. Rev. Interinst. Bras. Ter. Ocup. Rio de
Janeiro. 2018. v.2(4): 745-762. DOI: 10.47222/2526-3544.rbto17791



Interinstitutional Brazilian Journal of Occupational Theranv

Nome ficticio, Deficiéncia e Data de Numero . . Reg|§ gl
. T DN : Locais registrados obstaculos
idade e profissdo | diagndstico Registro de Fotos g
do cotidiano

Mateus, 27, Fisica — Amiotrofia 28 de marcoa 4 Casa_l, trabalho, 8 de Julho
diretor de - - 11 locais com

congénita de abril i . 3 fotos
departamento atividades culturais.
Jean, 29, Fisica — deficiéncia 29 de marcoa 4 9 Casa 5 de agosto
desempregado oriunda de fator RH de abril 5 fotos
Gustavo, 24, Visual — retinopatia
professor de A P 4 210 de abril 7 Casa, trabalho

x - g congénita

educacdo fisica
Ricardo, 23, Fisica — amputagao 4210 de maio 13 Lopals de
vendedor de Membro inferior treinamento

Fonte: Elaboracéo Propria

Optamos pela apresentacao dos registros de Mateus e Jean, que realizaram tanto o

primeiro quanto o segundo momento e também porque documentaram a vivéncia de duas

realidades distintas, possiveis também para a vida de outros jovens com deficiéncia.

3.1 Registros de Mateus

Mateus realizou suas fotografias em oito dias. Porém, por motivos pessoais em dois dias

da semana nao realizou registros.

Quadro 3 — Semana Tipica de Mateus: Dias 1,2 e 3

751
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Dia 3: Almogo antes de trabalhare realizagdo das atividadesde
trabalho 75 2

Fonte: Mateus. Registros realizados nos dias 28, 29, e 30 de marco de 2016.

As duas fotos realizadas no primeiro dia sdo referentes a um jantar com sua irma e mae
e, apesar de ndo estarem retratadas na cena, durante sua entrevista Mateus havia referido ter

um Gtimo relacionamento com elas, especialmente com sua mée, com quem ainda reside.

Ambas as fotografias realizadas no segundo dia retratam sua preparacao e seu
deslocamento até o local de trabalho. A primeira, em sua casa, tomando café para em seguida
dirigir-se ao trabalho, e a segunda quando retorna para casa utilizando para tanto o transporte
publico adaptado. Esse transporte ¢ de “porta a porta”, como ¢ chamado pelo entrevistado, e
na epoca da pesquisa era oferecido pelo municipio. Para sua utilizacdo é necessario
agendamento prévio e quando autorizado, a pessoa com deficiéncia pode ser transportada de
seu domicilio até o local estabelecido e retornar novamente para casa. Pela mudanca de gestdo

municipal em 2017, ha incertezas quanto a manutencao desse tipo de transporte.

No terceiro dia, as trés fotos finais também retratam atividades relacionadas ao trabalho.

A primeira, um almoco em sua casa antes de se dirigir ao trabalho e as demais, quando
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realizava suas fun¢des, como diretor de eventos do municipio para as pessoas com
deficiéncia.

Quadro 4 — Semana Tipica de Mateus: Dias 4,5 ¢ 8

753

Dia 5: Evento cultural voltado a pessoas com deficiéncia

il

Dia 8: Realizagao de exames e entrevista na graduacgao

Fonte: Mateus. Registros realizados nos dias 31 de marco, 01 e 04 de abril de 2016.

A fotografia realizada no quarto dia também esté relacionada ao trabalho, quando
Mateus participou de um evento de uma organizacdo ndo governamental, pois além de seu
trabalho tratar diretamente dos interesses das pessoas com deficiéncia, também participa do
Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia, o que Ihe permite estar ainda mais envolvido

em atividades de diferentes ambitos voltadas a esse publico.
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A foto do quinto dia é novamente relacionada ao trabalho, quando o participante
auxiliou na divulgacéo e organizagdo de outro evento voltado ao publico com deficiéncia.
Mateus considerou a atividade com perfil cultural, pois abordou a deficiéncia de forma

artistica. O evento aconteceu no Teatro Municipal e segundo ele, contou com grande publico.

As imagens realizadas no oitavo dia ndo mais retratam o contexto de trabalho. O
entrevistado, além de realizar exames de salde, foi convidado a um bate papo com estudantes
universitarios de uma instituicdo do municipio. Essa € uma atividade que realiza ha alguns
anos e implica em deslocar-se até o curso de Fisioterapia da Universidade, quando é
entrevistado sobre aspectos da vida com deficiéncia. Mateus considera esse contato como de
grande importancia, pois estimula os estudantes a declararem e entenderem suas duvidas e a
tratarem a deficiéncia sem receios, desde o periodo da graduacdo. Nesse encontro 0s
estudantes também enviam suas perguntas por escrito e as mesmas séo respondidas e

debatidas por ele e por todos os participantes.

Quadro 5 — Obstaculos no cotidiano de Mateus — acessibilidade

754

Obstaculos: calgadassem rampas e vias publicasdesniveladas

Fonte: Mateus. . Registros realizados no dia 8 de julho de 2016.

No segundo conjunto de registros, foi solicitado a Mateus que fotografasse apenas 0s
obstaculos enfrentados. Assim Mateus realizou trés imagens e, apesar de relatar ndo sentir
dificuldades no caminho de casa até o trabalho, os obstaculos retratados referiam-se a
pavimentacdo préxima ao seu local de trabalho, indicando existéncia de barreira arquitetonica.
Mateus também relatou que, como as calgadas sdo inacessiveis, prefere andar com a cadeira

de rodas na rua, mesmo implicando em riscos a sua seguranca pessoal.

3.2 Registros de Jean
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Jean realizou suas fotografias em uma semana e seus registros também néo foram diarios.
Algumas fotos ndo tiveram a qualidade necessaria para melhor visualizagdo, uma vez que
Jean tem limitagcGes em movimentos dos membros superiores, e outras foram registradas por

familiares, sob sua supervisao.

Quadro 6 — Semana Tipica de Jean: Dias 1, 3,4,5,6e 7
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_—
Dia 6: Assistir Jogo do Palmeiras Dia 7: Escutando musica

Fonte: Jean. Registros realizados nos dias 29 e 31 de margo, 01, 02, 03 e 04 de abril.

As fotografias do primeiro dia sdo referentes a uma das atividades desempenhadas por
Jean em sua casa: o cuidado com seus peixes. A primeira imagem diz respeito a troca de dgua
do aquério, que caso esteja com coloracdo inadequada deve ser trocada e, nesse caso, Jean
pede ajuda aos familiares. A segunda imagem, se refere a alimentacao dos peixes, realizada

por ele em dois momentos do dia.

O participante n&o realizou registros no segundo dia, e no terceiro dia, registrou dois
momentos: um enquanto jogava paciéncia, no computador que costuma utilizar, e outro, com
o0 cachorro da familia. Jean afirmou que o cachorro permanece preso a uma corrente pelo fato
de pular sobre ele 0 que, possivelmente, poderia machuca-lo. Contou também que apesar de

usar o computador, ndo gosta de redes sociais, assim, utiliza-o apenas para jogar.
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No quarto dia, outra de suas fungdes domésticas foi registrada: arrumar a gaveta do

armario da sala, também citada em sua entrevista como uma atividade de sua rotina.

O quinto dia de registros traz outra de suas atividades de lazer: assistir televisao.
Nessa situagéo, por assistir diversas vezes o mesmo filme, seus familiares néo o

acompanharam. Porém, em outras ocasifes costumam realizar juntos essa atividade.

Como no quinto dia, 0 sexto também diz respeito a assistir programas televisivos, no
caso sobre futebol. Jean acompanha alguns jogos do time para o qual torce, o Palmeiras. Além
disso, passa grande parte de seu tempo na televisdo, quando assiste, inclusive, programas

religiosos.

A Ultima imagem da semana consiste em outra atividade de lazer, frequente, que € ouvir
musica em um radio, atividade que relatou realizar sozinho. Todas as suas imagens nao
registraram familiares, amigos ou ele mesmo. Apds o periodo de registro, Jean relatou que
comegou uma nova atividade: aprender a tocar teclado, com aulas semanais. Apesar disso,

ndo estava animado, pois afirmou estar com dificuldades em utilizar as duas méos para tocar

Quadro 7 - Obstaculos no cotidiano de Jean - acessibilidade em casa
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Obstaculos: degraus, armarios e pia altos, passagens estreitas
e atividadesrealizadasde joelhos; barreiras dentro de casa

Fonte: Jean. Registros realizados no dia 05 de agosto.
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Assim como para Mateus, as fotografias dos obstaculos do cotidiano estdo

relacionadas a acessibilidade. Porém sdo, exclusivamente, de seu ambiente familiar.

A primeira diz respeito a situacao de sair de casa. Subir e descer escadas e entrar no
carro sao atividades com grandes desafios para as quais necessita de muito auxilio. A segunda
e a Ultima imagem retratam mais desniveis, na entrada da cozinha e da sala, respectivamente.
Jean descreveu quedas em consequéncia de tentar descer de joelhos. E por tratarem-se de

degraus, o0 uso autbnomo da cadeira de rodas é inviavel.

A terceira imagem mostra a geladeira de sua casa e o receio de que objetos de seu
interior caiam sobre ele, pois Jean sé consegue acessa-la de joelhos. A quarta imagem retrata
a porta do banheiro estreita, e seu acesso usando os joelhos, o que dificulta ainda mais
algumas atividades triviais, como 0 uso da pia, e a necessidade de auxilio para ligar o

chuveiro e abrir a torneira.

Jean vivencia cotidianamente a falta de acessibilidade em seu ambiente familiar, onde nao
existem adaptacOes para 0 aumento de sua autonomia, 0 que possivelmente o torna mais

resistente a experiéncias fora do ambiente familiar, e com isso, também menor participacao

social. 757

4 ANALISE DAS FOTOGRAFIAS: COTIDIANO E PERCURSOS

A participacdo social esta associada & autonomia, vida social e participacéo na
comunidade, sendo ela também considerada como a possibilidade de “envolvimento na
tomada de decisdes dos aspectos da vida diaria” ! (p.130), e, portanto, do cotidiano. O
terapeuta ocupacional € um profissional demasiadamente importante na criacdo ou facilitacao
de oportunidades para a constru¢do e significacdo do cotidiano junto a pessoas, grupos ou

comunidades que vivenciem restricdes nesse ambito.

Os registros de Mateus e Jean indicam diferentes vivéncias na participacdo em
atividades cotidianas. Enquanto Mateus tem um trabalho e realiza atividades de lazer e cultura
variadas no municipio, Jean apenas realiza atividades dentro de sua casa, e em diversas vezes,

com auxilio de seus familiares.
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O trabalho ocupa um espa¢o demasiado importante na rotina de Mateus, pois € nesse
momento que ele também estabelece relagdes interpessoais e se dedica a construir

possibilidades para mais conquistas de direitos das pessoas com deficiéncia.

Porém Jean, que passa grande parte do tempo dentro de casa, comenta que a maioria
de seus encontros se da com parentes, 0 que pode sugerir uma possivel defasagem entre as
necessidades de contatos interpessoais comuns a outros jovens de sua idade e interesses e 0
estabelecimento de suas relagdes, uma vez que estas ndo acontecem em diferentes espacos ou
situacOes. Apesar disso, manifestou desejo de que sua situacéo fosse diferente, mas que
infelizmente ndo se sente potente para isso em decorréncia da pouca acessibilidade, inclusive

de seu domicilio.

Jean considera que as atividades que realiza em casa lhe trazem um sentimento de
responsabilidade, independéncia e autonomia no ambiente doméstico, mesmo com sua restrita

circulagdo também em outros espacgos sociais, pois ndo realiza atividades fora de casa.

Em relacdo ao lazer, Jean além de realizar a maioria das atividades sozinho, usufrui
apenas de televisao, radio e computador, diferentemente de Mateus, que apesar de enfrentar
obstaculos, vivencia o lazer de forma mais diversificada em outros espacos sociais. Essa 758
defasagem também é referida pela literatura, que reitera que a pessoa com deficiéncia tem
maiores dificuldades de utilizacdo de servigos e participacdo em atividades esportivas,

culturais e de lazer, assim como no estabelecimento de relagoes interpessoaisé-17.18,

Por realizar apenas atividades em ambiente familiar, Jean destacou o fato de ter
gostado da tarefa de fotografar e que isso 0 auxiliou a pensar mais nas atividades que realiza
e, também, a gostar mais de fotografias, o que para Mateus ndo gerou nenhuma outra reflexao

por considerar fotografar como uma atividade mais corriqueira.

A participacao social, elemento observado nas fotografias, é considerada como uma
area de ocupacdo pela Associacdo Americana de Terapia ocupacional (AOTA), assim como
as atividades de vida diaria, que em certas dimensdes pode dialogar com as possibilidades de
execucao de atividades presentes no cotidiano, sem, contudo, abarca-lo em sua complexidade.
Paraa AOTA, participacao social diz respeito a comportamentos de um individuo em dada
posicdo no sistema social e no estabelecimento de relagdes, seja na comunidade, na familia,
com amigos e entre pares. Ou seja, 0 envolvimento em atividades no ambiente escolar, no
trabalho, no entorno de sua casa, no desempenho de papeis familiares, envolvimento em

relacionamentos amorosos ou de amizade, entre outros podem ser considerados
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genericamente como participacdo social'®. No entanto, consideramos essa uma Vvisdo restrita
de participacao, pois as possibilidades de realizacdo de atividades nos diferentes ambientes
sociais estdo diretamente ligadas as condi¢des de insercao social dos sujeitos e ndo apenas as
condi¢des pessoais. Assim, o direito a acessibilidade, participacdo politica e exercicio de
cidadania sdo dimensdes essenciais da participacdo social, o que ndo ¢é explicitado na
percepcao americana do termo. As diferentes concepcdes de participagéo social e
possibilidades de seu exercicio também podem ser consideradas na reflex@o sobre os registros
de atividades, realizadas por Mateus em seu trabalho, e por Jean em seu ambiente doméstico,

ambos retratando importantes dimens@es da vida cotidiana de jovens com deficiéncia.

Por outro lado, a participacdo social também pode ser compreendida em seu sentido
instrumental e também mais abrangente que a perspectiva americana, como apresentado na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que a considera
como "o envolvimento de um individuo em uma situacéo de vida"?° (p. 112). E nesse sentido
sdo indicados alguns contextos como os de: Comunicacdo; Mobilidade; Autocuidado; Vida
doméstica; Interagdes interpessoais; Areas principais da vida (educacéo, trabalho); Vida

comunitaria, social e civica®.
759

Nesse sentido, ao nos debrucarmos sobre as fotografias de Jean percebemos que a vida
comunitaria e outras areas, consideradas pela CIF como principais da vida, como mobilidade,
interacdes interpessoais e autocuidado estdo em defasagem, também pelas dificuldades de
acessibilidade em situagdes muito concretas em sua vida cotidiana como aquelas relacionadas
a mobilidade em sua casa que interferem muito diretamente em seu ao autocuidado com a
higiene corporal, por exemplo. Ja para Mateus, por suas condi¢cdes pessoais € de insercao
social, tem sido possivel usufruir de maiores oportunidades para desenvolver suas atividades
de maneira a favorecer sua participacdo em diferentes ambientes da vida social, o que também

se traduz e potencializa nas fungdes que realiza em seu trabalho.

Outro elemento a ser destacado € o tipo de registro fotografico realizado. Enquanto
Jean fotografou objetos e ambientes, Mateus registrou diversos autorretratos. Jean relatou a
pesquisadora que realizou uma imagem de si mesmo, porém desistiu de apresenta-la ao
estudo, pois considerou que n&o seria bem aceita, revelando de certo modo receios em relagéo
a sua aceitacdo social, 0 que ndo se pretendia tratar diretamente no estudo. Percebe-se que,
além de maiores possibilidades de Mateus realizar as fotos mais autonomamente do que Jean,
ele também demonstrou maior seguranca, o que, com certeza, influenciou na realizacdo de

autorretratos e de registros com outras pessoas. A possibilidade de maior mobilidade e
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circulacdo social de Mateus em espacos publicos, facilita as identificacdes pessoais € sociais
necessarias a constituicdo da identidade da pessoa, em geral, e das pessoas com deficiéncia,

em particular, dindmica ndo presente na vida de Jean.

A construcdo da identidade pelas pessoas com deficiéncia, e consequentemente sua
maneira de agir e se relacionar na sociedade, se da a partir de suas relacbes em diferentes
ambitos e pelo equilibrio entre os obstaculos enfrentados e sua luta por direitos?. Jean,
provavelmente por vivenciar mais dificuldades do que exercicio de direitos, e por ndo
estabelecer relacbes além do ambito da vida familiar, parecer ter uma identidade mais
fragilizada e diferente de Mateus, que é engajado em diferentes ambitos, tanto na vida

familiar como na vida publica.

Em relacdo aos obstaculos indicados tanto para Jean como para Mateus, as barreiras
enfrentadas dizem respeito a acessibilidade arquitetdnica como maior limitante da mobilidade,
0 que impacta em suas vidas. Em 2005, pesquisa realizada em diferentes paises, demonstrou
que, apesar de existirem politicas publicas para o tema, os locais estudados ndo apresentavam
padrdes de acessibilidade para ruas e vias publicas (54%); ou para escolas, unidades de satude
e espacos de servigos publicos (44%), destacando irregularidades nessa questdo em nivel 760
mundial??, o que traz a tona que as condi¢des materiais para a mobilidade e acessibilidade, e
em Ultima instancia para o exercicio de direitos essenciais, sdo parte dos processos de
construcao social da deficiéncia e tém desafios colocados local e globalmente para o seu

enfrentamento.

A Lei Brasileira da inclusdo (lei n® 13.146/15) trata a deficiéncia como um
impedimento a longo prazo, tanto fisico como mental, intelectual ou sensorial, que em contato
com uma ou mais barreiras, impede a participacdo da pessoa na sociedade®. Assim, com a
presenca das barreiras arquiteténicas, a participacdo de Mateus esta dificultada, porém com
maiores possibilidades de exercita-la, o que para Jean ndo ocorre da mesma maneira, pois as

enfrenta, inclusive, em seu domicilio.

E nesse sentido que a discuss&o trazida pelo modelo social de compreenséo da
deficiéncia pode contribuir. A sociedade constréi um habitus voltado a diferenciacdo do
deficiente dos demais membros, e com isso, prevalecem os interesses e perspectivas das

pessoas sem deficiéncia’.

O reconhecimento da natureza social das limitagdes vivenciadas pelas pessoas com

deficiéncia, em que o ambiente € um dos maiores limitantes para a realizacéo de atividades
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cotidianas e consequentemente para a participacao social, deve ser central na construcao de
propostas de atengéo a esse grupo. Ressaltamos que, esse quesito ndo se restringe apenas ao
enfoque nas caracteristicas individuais, como € usual de se compreender, mas também ao
reconhecimento de necessidades de que as pessoas com deficiéncia também participem e
opinem para a conducao de programas de atencao, seja em salde, educacao, trabalho, cultura,

lazer ou mesmo assisténcia social.

A condicdo da deficiéncia é construida social e historicamente, pela rela¢do entre a pessoa
e 0 contexto social, incluidos ai a familia e 0 ambiente domestico, as relagdes interpessoais
constituidas em um modo de producéo social, que tém reiterado também a manutencao de
ambientes inacessiveis’, apesar da dentincia e manifestacéo das pessoas com deficiéncias

sobre a necessidade de respeito a seus direitos.

5 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo identificou diferentes oportunidades de realiza¢do de atividades no espaco da
vida privada, no ambiente familiar e na vida pablica, pelo usufruto do ambiente social e
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participacdo no trabalho para jovens com deficiéncia.

Mateus tem um trabalho formal, usufrui de atividades culturais e de lazer e estabelece
contatos e relages com diferentes grupos, inclusive com o meio universitario. Os registros e
relatos de Jean revelaram que, também no espaco da vida privada, onde realiza suas
atividades cotidianas e estabelece relacdes significativas com sua familia, existem
impedimentos, que associados ao ndo usufruto de atividades nos espagos publicos, restringem

sobremaneira sua participacao social.

A condic¢do de Jean também indica que na atencdo e cuidado a pessoas com deficiéncias €
fundamental tematizar as barreiras arquitetonicas do ambiente familiar, oferecendo apoio e
recursos para seu enfrentamento neste &mbito. Além disso, muitos jovens como Jean, que
participaram de propostas educacionais, ndo tém oportunidades de outras formas de
participacdo pela possivel falta de oferta de atividades ou de acesso aos mesmos ambientes

que Mateus.

A utilizacdo do método Photovoice possibilitou registros sem interferéncias ou indugoes
de terceiros e trouxe ao estudo leituras mais objetivas e pontuais para conhecer as atividades
relevantes ao cotidiano e de interesse e possibilidade de realizagdo pelos participantes do

estudo. Apesar do esforco realizado para que o ato de registro fizesse mais sentido aos jovens
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e ndo se tornasse uma atividade mecanizada, é provavel que a pouca familiaridade da
pesquisadora na conducdo do método e a restrita experiéncia de registro e reflexdo dos

participantes tenha sido um fator limitante para o estudo.

Apesar disto, segundo Jean, o exercicio de registro fotografico Ihe despertou interesse por
esta forma de comunicacao, e, provavelmente, a experiéncia de apresentar parte de sua rotina
a uma pessoa fora de seu circulo social pode ter favorecido a expressao, em primeira pessoa,

sobre suas vivéncias, mesmo que restritas.

O estudo reafirma questdes relacionadas aos impedimentos de mobilidade e
acessibilidade no ambiente familiar e para acesso aos espacos publicos do municipio em que a
pesquisa foi realizada, o que, possivelmente, traduz realidades semelhantes para jovens com
deficiéncia em outras cidades e contextos. Espera-se que contribua para sensibilizar 0s
gestores para o planejamento municipal analisando a oferta de transporte publico, de servigos,
e de acesso a espacos de participacao social, bem como para que servigos de atencdo apoiem

concretamente o enfrentamento de barreiras no ambiente familiar.

Os impedimentos colocados pelos participantes impactam negativamente em
dimens@es da vida cotidiana implicadas no exercicio de direitos a satde, educacéo, trabalho, 762

lazer entre outros.

As reflexfes trazidas pela pesquisa podem contribuir para reafirmar a hipétese de a
deficiéncia ser uma condicéo social imposta e indicar perspectivas para 0s jovens com
deficiéncia no reconhecimento de sua condigdo, assim como para 0s gestores de projetos e
programas de salde, educacao e trabalho e os cidaddos preocupados com o exercicio de

direitos dos diferentes grupos sociais.

Novos estudos devem ser realizados, com maior nimero e diversidade de
participantes, o que também tem relevancia para diferentes campos profissionais, inclusive
para a Terapia Ocupacional. Com o Photovoice, é possivel enxergar a realidade do individuo
por meio da sua propria perspectiva, exercicio que deve ser constantemente estimulado na
prética do terapeuta ocupacional, 0 que pode incentivar a construgao de percursos pessoais e
coletivos de maior exercicio de direitos que, com certeza, fortalecerdo as oportunidades de

participacdo social.
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