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RESUMO

LUPETINA, Raffaela de Menezes. Rompendo o siléncio: historia de vida de individuos com
surdocegueira adquirida. 2019. 173 f. Tese (Doutorado em Educacéo) - Faculdade de
Educacéo, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Esta tese tem como objetivo conhecer e analisar as trajetérias dos sujeitos com
surdocegueira adquirida a partir da perspectiva do préprio surdocego. No estudo participam
setes jovens e adultos com surdocegueira adquirida dos estados do Rio de Janeiro, Sdo Paulo e
Rio Grande do Sul. Esta pesquisa tem como ponto forte as formas de comunicacéo
diferenciadas dos participantes, que séo: Libras tatil, Libras em campo reduzido, fala ampliada,
fala estando perto e Tadoma. Trata-se de uma pesquisa qualitativa que utiliza a metodologia de
historia de vida, valorizando os relatos dos depoentes como fonte principal. A partir dos relatos
dos entrevistados formaram-se as seguintes subcategorias: condi¢cdo sensorial, locomocéo e
acessibilidade, trajetdria educacional, atividades laborais e formacdo profissional, relacbes
socioafetivas, familia, atividades de lazer, preconceito e dificuldades, identidade como pessoa
com surdocegueira e perspectivas para o futuro. Como a metodologia de historia de vida
privilegia a fala, a voz e o depoimento dos participantes, ter entrevistados ndo oralizados traz
ainda mais riqueza para essa pesquisa, pois esses costumam nao ser escutados, ja que utilizam
formas de comunicacdo mais especificas, a sociedade os negligencia ainda mais. O estudo
demonstrou especificidades e pontos em comum entre 0s entrevistados, entre os quais: a
vontade de continuar exercendo as atividades de antes da progressao das perdas sensoriais e um
isolamento relativo, pois relataram que a vida social se resume aos familiares e/ou poucos
amigos no ambiente de estudo, ndo tendo um lazer no tempo livre. Esperamos que este trabalho
contribua para o campo da educagdo em geral e da educagdo especial e inclusiva,
principalmente para a area da surdocegueira.

Palavras-chave: Surdocegos. Historia de Vida. Surdocegueira Adquirida. Formas de
Comunicacdo. Libras tatil.



ABSTRACT

LUPETINA, Raffaela de Menezes. Breaking the silence: life story of individuals with
acquired deafblindness. 2019. 173 f. Tese (Doutorado em Educacao) - Faculdade de
Educacéo, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

This thesis aims to understand and analyze the trajectories of deafblind individuals
within their own perspective. Seven young people and adults with acquired deafblindness from
the states of Rio de Janeiro, Sdo Paulo and Rio Grande do Sul participated in this study. This
research has as its strong point the diverse forms of communication of the participants, which
are: tactile Brazilian Sign Language, adapted Brazilian Sign language or close vision
interpreting, voice amplification, close speaking and Tadoma. This is a qualitative research that
uses the methodology of life story, valuing the reports of the deafblind as its main source. From
the interviewees' reports, the following subcategories were formed: sensorial, mobility and
accessibility conditions, educational trajectory, work activities and professional training, socio-
affective relationships, family, leisure activities, prejudice and difficulties, identity as a
deafblind person and perspectives for the future. Because story methodology privileges the
speech, the voice and the testimony of the participants, having non-oralized interviewees brings
even more richness to this research, as it gives them the opportunity to express themselves in a
society that usually neglects them due to their specific forms of communication. The study
showed specificities and commonalities among the interviewees, including: the desire to
continue performing activities before their sensorial losses progresses as well as their relative
isolation, as they reported that social life is limited to family and/or few friends within their
school environment, not engaging in any activity to fullfill their leisure time. We hope this
work will contribute to the field of education in general and special and inclusive education,
especially in the area of deafblindness.

Keywords: Deafblind. Life's story. Acquired Deafblindness. Forms of communication. Tactile
Brazilian Sign Language.
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INTRODUCAO

Trajetdria académica e construcéo de um objeto de estudo

Vocé ja pensou na semelhanca que ha entre os cientistas e o0s
pescadores? O pescador esta diante das dguas do rio. E ele sabe que nas
funduras daquelas dguas nadam peixes que nao sao vistos. Mas ele quer
pegar esses peixes. O que é que ele faz? Ele tece redes, lanca-as no rio
e pesca o0s peixes. Se as malhas forem largas, peixes grandes. Se forem
apertadas, vém também os peixes pequenos... O cientista esta diante do
mar chamado “realidade”. Ele também quer pescar peixes. Prepara
entdo suas redes chamadas “teorias”, langa-as no mar e pesca Seus
peixes.

Alves, 2011, p.9

Desde quando cursava a Licenciatura em Pedagogia na Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ) ja demonstrava interesse pela Educacdo Especial, tanto que em 2011 fui
monitora da disciplina Fundamentos da Educacdo Especial em que tinha como objetivo
compreender 0s processos educacionais e de aprendizagem dos individuos com deficiéncia,
conhecer as especificidades de cada uma e os fundamentos histéricos da educacédo especial e
inclusival.

A vontade por pesquisar sobre surdocegueira comegou em 2013 quando ingressei como
funcionaria efetiva do Instituto Benjamin Constant (IBC), Centro de Referéncia na area da
deficiéncia visual. Mesmo trabalhando diariamente como docente do primeiro segmento do
ensino fundamental com criangas cegas, a vontade de aprender e contribuir com a educacéo dos
surdocegos foi aumentando cada vez mais.

O IBC possui um setor denominado Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego

(PAAS) que atende individuos surdocegos com idade acima de 16 anos?. Esse setor tem como

L Disciplina Fundamentos da Educacédo Especial ministrada pela professora Dr? Celeste Azulay Kelman.

2 O servico de atendimento ao surdocego no IBC comegou no ano de 1993 com um programa piloto intitulado
“Programa Piloto de Atendimento ao Deficiente Auditivo e Visual” por iniciativa da professora Margarida
Monteiro. Com o éxito dessa proposta, o programa foi incluido, em 1994, ao setor de Divisdo de
Reabilitacdo, Preparacdo para o Trabalho e Encaminhamento Profissional (DRT) da instituicdo - Informacdes
obtidas a partir do curso “Aspectos Educacionais na Surdocegueira” realizado no Instituto Benjamin
Constant no periodo de 10 de maio a 07 de junho de 2014. Mais informages sobre o setor podem ser obtidas
em: http://www.ibc.gov.br/programa-de-atendimento-e-apoio-ao-surdocego
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objetivo promover o desenvolvimento social e educacional dos surdocegos congénitos e
adquiridos, por meio de aulas de braille®, soroban* e fornece aulas de Libras e Libras tatil com
a intérprete do IBC. As professoras do PAAS buscam ampliar o sistema de comunicagao que 0
surdocego ja apresenta ou auxilia na aquisi¢cdo de uma nova forma de se comunicar. Além disso,
0s surdocegos atendidos no PAAS frequentam aulas de Orientacdo e Mobilidade, artesanato,
cerdmica, informatica, educacdo fisica e Atividade de Vida Diaria (AVD), essas ultimas aulas
ofertadas pelo Departamento de Pesquisas Médicas e Reabilitacdo do IBC.

Pude conhecer mais a fundo o PAAS quando realizei em maio de 2014 no IBC o curso
“Aspectos Educacionais da Surdocegueira” em que sdo discutidas as praticas pedagogicas que
podem ser realizadas com individuos surdocegos a fim de proporcionar um desenvolvimento
mais pleno do sujeito surdocego. Concomitantemente, finalizei o curso de Lingua Brasileira de
Sinais (Libras) no Instituto Nacional de Educacao de Surdos (INES), aprendizado que iniciei
anos atras na Federacdo Nacional de Educacdo e Integracdo de Surdos (FENEIS).

A partir do curso sobre surdocegueira e aprofundamento de leituras sobre o tema, a
vontade de pesquisar sobre as necessidades dos individuos com surdocegueira adquirida se
consolidou e entdo comecei a eshocar 0 projeto para o processo seletivo do Doutorado em
Educacdo do Programa de Pds-Graduagdo em Educacdo (Proped) da Universidade do Estado
do Rio de Janeiro (UERJ).

O envolvimento pelo tema foi tdo grande, que no ano de 2015 participei da criacdo do
grupo de pesquisa sobre surdocegueira no IBC, pois o corpo docente percebeu a necessidade
do embasamento tedrico e debates sobre o tema, para o melhor atendimento do alunado

surdocego. Simultaneamente, comecei a participar do Grupo de Estudos e Pesquisa sobre

8 O braille é um sistema de leitura e escrita com pontos em alto relevo utilizado principalmente por pessoas
cegas. Este foi criado no ano de 1825 por Louis Braille, um jovem cego francés. Ao apresentar a proposta do
sistema para o diretor do Instituto Real dos Jovens Cegos em Paris, Louis Braille se referiu a ele como: “um
sistema de escrita e leitura tatil, bastante simples, que permitia a representacéo de letras, nimeros,
acentuacdo, pontuacdo e simbolos basicos de aritmética. Além disso, o sistema tinha a vantagem de permitir
que cada um dos simbolos fosse reconhecido por uma pessoa cega apenas com o contato da parte mais
sensivel do dedo indicador (‘a polpa’)” (ABREU, 2008, p.15). A palavra braille deve ser escrita com letra
minudscula quando nos referimos ao sistema de escrita e leitura braille. Ao escrever Braille com letra
maiuscula estamos nos referindo ao Louis Braille, criador do sistema.

4 O soroban (que também pode ser escrito: soroba) é um recurso utilizado para o ensino aprendizagem da
matematica, que costuma ser usado pelos deficientes visuais para a realizacéo das operagdes aritméticas. Esse
recurso pode ser utilizado por pessoas que enxergam, por pessoas com deficiéncia visual, assim como, por
pessoas que possuem outras deficiéncias, pois como se trata de um recurso concreto e que utiliza o tato como
principal receptor, pode auxiliar pessoas com outras deficiéncias na realizagdo de contas matematicas. Mais
informagdes em LUPETINA, R. M.; OLEGARIO, M. O. . A importancia do soroban no ensino de
matematica para criangas e jovens com deficiéncia visual. Blog Bengala Legal. 2016.


http://lattes.cnpq.br/0755753530457372
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Surdez (GEPeSS)®, no qual fago parte até hoje, por possuir um desdobramento para a
surdocegueira, que me permitiu conhecer novas referéncias e estabelecer questionamentos no
campo. Além de ter realizado a formacdo de guia-intérprete para atuar com surdocegos
adquiridos, em que tive a vivéncia de morar uma semana na casa de um casal surdocego. Tal
experiéncia me permitiu compreender mais sobre as dificuldades e obstaculos enfrentados
diariamente pelos surdocegos. O curso de formacao de guia-intérprete é realizado em Séo Paulo
pelo Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Multiplo Deficiente Sensorial em parceria com
a Associacdo Educacional para Mdltipla Deficiéncia (AHIMSA).

Nesse mesmo ano participei da selecéo para o Doutorado em Educacao e no comeco de
2016 iniciei as aulas na linha de Educacéo Inclusiva e Processos Educacionais. A principio o
projeto de pesquisa tinha como objetivo estudar as possibilidades educativas que poderiam ser
desenvolvidas com os surdocegos atendidos no IBC. No entanto, ap6s frequentar os encontros
realizados no Laboratorio de Tecnologia e Comunicacdo Alternativa (LATECA)® e as
orientacdes individuais, definimos’ que era necessario ampliar esse estudo e, portanto, decidiu-
se ser fundamental a participacdo efetiva do sujeito surdocego na pesquisa e aumentar o
quantitativo de participantes para fora do ambiente do IBC, buscando outros surdocegos
representativos que poderiam contribuir para a compreensdo das dificuldades enfrentadas por

eles no cotidiano.

Objetivos, levantamento nos bancos de pesquisa e justificativa

A pesquisa parte da seguinte questdo: como se desenvolvem os jovens e adultos com
surdocegueira adquirida? Esse questionamento nos leva ao objetivo geral de: conhecer e
analisar as trajetdrias dos sujeitos com surdocegueira adquirida a partir da perspectiva do
préprio surdocego. Tendo como ponto de partida essa questdo, o trabalho propde os seguintes
objetivos especificos: (a) identificar os processos educacionais vivenciados pelos individuos
com surdocegueira adquirida conforme o depoimento deles; (b) descrever os lagos e as relagdes

socioafetivas dos sujeitos com surdocegueira adquirida de acordo com a perspectiva dos

5 O Grupo de Estudos e Pesquisas sobre Surdez (GEPeSS) é coordenado pela professora Dr? Celeste Azulay
Kelman e esta vinculado ao Laboratério de Pesquisa, Estudo e Apoio a Participacdo e a Diversidade em
Educacdo (LaPEADE) do Programa de Pds-Graduacao em Educacdo da UFRJ.

& O LATECA é coordenado pelas professoras Dr? Leila Regina d"Oliveira de Paula Nunes, Dr® Catia Crivelenti
de Figueiredo Walter e Dr? Carolina Rizzotto Schirmer e engloba o Grupo de Pesquisa Linguagem e
Comunicacdo Alternativa e o Linguagem, comunicacéo alternativa e processos educacionais para pessoas
com autismo e outras deficiéncias.

7 A partir desse ponto, alteramos a pessoa do discurso de “eu” para “nds”, pois trataremos dos elementos de
pesquisa e ndo mais da trajetoria individual da pesquisadora.
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proprios surdocegos e (c) averiguar as possibilidades de atividades laborais e formagéo
profissional experienciadas pelas pessoas com surdocegueira adquirida segundo os relatos dos
protagonistas.

Para compreender a importancia deste estudo para o campo da educacéo especial, fez-
se necessario a realizacdo de um levantamento sobre as producdes relativas a essa tematica em
ambito de dissertacdes, teses e periddicos. Essa “varredura” contribuiu também para reunirmos
0s estudos recentes que estdo sendo realizados sobre surdocegueira. Primeiramente, esse
levantamento foi realizado no Banco de Teses da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior — CAPES (http://bancodeteses.capes.gov.br) em 10 de fevereiro de 2019. Ao
digitar no campo de busca a palavra “surdocegueira” foram encontrados 36 registros, sendo trés
desses relativos a outras deficiéncias. Nesse caso, 33 pesquisas foram sobre surdocegueira,

contemplando diversos subtemas, conforme Grafico 1 a seguir:

Gréfico 1 - Temas abordados nos registros sobre surdocegueira no Banco de Teses da
Capes

Linguagem e comunicacao na surdocegueira 8
Surdocegueira e educacao 6
Formacé&o de professores
Surdocegueira e deficiéncia maltipla
Familia na surdocegueira
Perfil clinico e psicologia na surdocegueira 2
Surdocegueira e arte
Implante coclear na surdocegueira
Orientagdo e mobilidade na Surdocegueira
Inclusdo arquitetbnica na Surdocegueira
AVD na Surdocegueira
Guia-intérprete
Instrutor mediador
Sindrome de Usher
Trabalhos que tratam de outra deficiéncia 3
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Gréfico elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no Portal da CAPES

A partir do Grafico 1 é possivel perceber que a maioria dos trabalhos séo referentes a
linguagem e comunicagdo na surdocegueira, com oito trabalhos, e sobre surdocegueira e
educacgéo, com seis trabalhos. Ademais, foram encontrados os temas: formagao de professores,
surdocegueira e deficiéncia multipla e familia na surdocegueira, que totalizaram trés pesquisas
cada. Os outros temas encontrados foram relacionados ao perfil clinico do individuo surdocego;
a relagdo da surdocegueira com a arte; o uso do implante coclear em uma surdocega congénita;
a orientacdo e mobilidade para a crianga surdocega; a arquitetura como projeto inclusivo para

0 surdocego; as Atividades de Vida Diaria para as criangas surdocegas; o papel do guia


http://bancodeteses.capes.gov.br/
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intérprete e do instrutor mediador e o surdocego com Sindrome de Usher (mais adiante iremos
abordar especificamente a Sindrome de Usher e suas caracteristicas).

Diante desse panorama dos temas abordados nesse campo, apenas dois trabalhos séo
voltados especificamente sobre o individuo que adquiriu a surdocegueira ao longo da vida
(surdocego adquirido), que sdo: a pesquisa sobre Sindrome de Usher (FIGUEIREDO, 2012) e
a pesquisa sobre a contribui¢do do guia-intérprete na inclusao do surdocego (ALMEIDA, 2015).
A pesquisa sobre Sindrome de Usher pertence a linha de Disturbios de Comunicacgdo na area
da Fonoaudiologia, apresentando um viés mais ligado a comunicacao do sujeito surdocego. Os
demais trabalhos sdo mais direcionados para 0s surdocegos congénitos ou para questdes mais
gerais da surdocegueira, 0 que contribui para a justificativa e a relevancia da presente pesquisa,
que tera como foco os sujeitos com surdocegueira adquirida, que se tornaram surdocegos ao
longo da vida.

Cabe salientar que, dos 33 trabalhos defendidos, 23 sdo dissertacGes de mestrado e 10
sdo teses de doutorado. Durante a pesquisa, ndo houve filtragem de data. O quantitativo é
referente a todas as pesquisas encontradas no Banco de Teses da CAPES sobre surdocegueira.
A primeira dissertacdo publicada sobre o tema ocorreu no ano de 1999 (ARAQZ, 1999), tendo
um intervalo de quatro anos até a préxima publicacdo, em 2003, conforme mostra o Grafico 2.

As colunas em azul correspondem as dissertacdes; e as colunas em laranja, as teses.

Gréfico 2 - Dissertaces e teses sobre surdocegueira
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Gréfico elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no Portal da CAPES

Com base no Gréfico 2 é possivel perceber que o quantitativo de teses € inferior ao de
dissertagdes, sendo que os anos de 2003, 2008, 2010, 2011, 2013, 2014, 2015 e 2016 foram os
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unicos que tiveram teses de doutorado sobre surdocegueira, nos demais anos tiveram apenas
dissertagdes.
O ano de 2015 foi o0 que apresentou mais publicacdo em ambito de pds-graduacéo sobre

surdocegueira, conforme Grafico 3:

Gréfico 3 - Numero de publicacbes sobre surdocegueira na pés-graduagdo no Brasil de
1999 a 2016
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Graéfico elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no Portal da CAPES

De acordo com o Gréfico 3, percebemos que antes de 1999 ndo houve dissertacdo ou
tese sobre surdocegueira; bem como ndo encontramos trabalhos nos anos 2000, 2001 e 2002.
A partir de 2003, as pesquisas defendidas passaram a ser anuais, ocorrendo um crescimento de
pesquisas no campo. Porém, constata-se que o quantitativo de trabalhos sobre surdocegueira
em ambito de mestrado e doutorado ainda sdo poucos.

Durante a pesquisa € importante conhecer quais as Universidades e os Programas de
pos-graduacao que tiveram estudos na area da surdocegueira. Assim podemos saber quais 0s
Estados brasileiros estdo se debrucando mais nesse campo da educacdo especial. Além de
sabermos se as pesquisas sobre surdocegueira estédo ocorrendo em Programas de Educagéo ou

em outros. Esse levantamento esta explicitado no Grafico 4.
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Gréfico 4 - Universidades que pesquisaram sobre surdocegueira
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Gréfico elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no Portal da CAPES

Com base no Gréafico 4 podemos perceber que a maioria das pesquisas sobre
surdocegueira se concentra na Regido Sudeste do pais, com vinte pesquisas no Estado de Séo
Paulo (Mackenzie, UFSCar, USP, Campinas, PUC-SP , Unifesp e Metodista) e duas pesquisas
no Estado do Rio de Janeiro (UERJ e UNIRIO), demonstrando que Séo Paulo é o Estado que
mais pesquisa sobre surdocegueira (SC) em &mbito de pos-graduacao.

A Regido Nordeste tem seis pesquisas sobre SC, trés na Bahia, uma em Alagoas, uma
no Ceard e uma em Pernambuco. A Regido Sul possui trés pesquisas oriundas do Estado do
Parana (UNOPAR, Londrina e Maringd). Enquanto a Regido Centro-Oeste tem duas pesquisas
em Brasilia (UnB). A Regido Norte ndo possui pesquisa sobre surdocegueira. Para facilitar a
visualizacdo e a compreensao do Gréafico 4, preenchemos as Universidades da Regido Sudeste
com a cor laranja; as Universidades da Regido Nordeste com a cor verde; as da Regido Sul com

a cor azul; e a da Regido Centro-Oeste com a cor amarela.
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Assim como é importante sabermos as Regifes do Brasil que pesquisam sobre SC,
também é significativo conhecermos os Programas de pds-graduacdo que abarcam essas

dissertagdes e teses. Para tanto, os dados estdo dispostos no Grafico 5, a seguir.

Gréfico 5 - Programas de pos-graduacdo que pesquisaram sobre surdocegueira
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Gréfico elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no Portal da CAPES

Por meio do Gréfico 5 é possivel visualizarmos que o Programa de pds-graduacao em
Educac&o é o que contém mais pesquisas sobre surdocegueira, totalizando dez trabalhos®. Em
seguida, vem o Programa de Distdrbios do Desenvolvimento com seis pesquisas®. Em seguida
tem o Programa de p6s-graduagdo em Educacdo Especial (Educacdo do Individuo Especial) da
UFSCar que contém cinco pesquisas. A area da Linguagem também abarca algumas pesquisas

sobre surdocegueira, nos Programas de pés-graduacdo em: Linguistica (duas pesquisas),

8 As dez pesquisas em ambito de pés-graduagdo em Educagdo correspondem aos seguintes Programas:

Mestrado em Educac¢do na Universidade Federal de Alagoas (UFAL); Mestrado em Educacdo na
Universidade Estadual do Ceara (UECE); Mestrado em Educacéo na Universidade Estadual de Londrina;
Mestrado e Doutorado em Educacéo na Universidade de S&o Paulo (USP); Mestrado e Doutorado em
Educacdo na Universidade Federal da Bahia (UFBA) e Doutorado em Educacdo na Universidade do Estado
do Rio de Janeiro (UERJ).

As seis pesquisas do Programa de p6s-graduacdo em Distdrbios do Desenvolvimento sdo dissertagdes de
mestrado da Universidade Prebisteriana Mackenzie em S&o Paulo, defendidas entre os anos de 2004 e 20009.

9
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Linguistica Aplicada e Estudos da Linguagem (uma), Ciéncias da Linguagem (uma) e
Metodologias para o Ensino de Linguagens e suas Tecnologias (uma). Além desses, tem 0
Programa de Fonoaudiologia (com uma pesquisa) e o de Disturbios da Comunica¢do Humana,
também no campo da Fonoaudiologia. Essas pesquisas, defendidas nos Programas de
Linguistica e Fonoaudiologia, demonstram um interesse dos pesquisadores em compreender
como se da o processo de comunica¢do do individuo surdocego. Os outros programas
encontrados foram os de: Saude da Crianca e do Adolescente, Psicologia, Psicologia da salde,
Artes Cénicas e Engenharia Civil, cada um com uma pesquisa sobre SC.

Ap0s esse levantamento das dissertacGes de mestrado e teses de doutorado, também se
faz relevante apresentar os artigos publicados em periddicos. Ao realizarmos a busca de artigos
no Portal de Periddicos da CAPES inserindo a palavra “surdocegueira” no campo de busca,
encontramos 24 resultados, porém desses, 17 artigos estdo no campo da surdocegueira, 0s

demais abordam outras tematicas, conforme Quadro 1 a seguir.

Quadro 1 - Levantamento de artigos nos periddicos da CAPES?:

Titulo Autor(es) Ano Tema / metodologia

1 | “Diagnésticos ¢ Susana Maria 2001 | Surdocegueira congénita. /
atendimentos para Mana de Ara6z Revisdo de literatura e
surdocegos por dados de pais cujo filho tem
rubéola congénita” surdocegueira congénita.

2 | “A Sindrome de Alex Garcia 2001 | Surdocegueira adquirida /
Usher e suas Revisdo de literatura.
implicages
educacionais”

3 | “Analise dos niveis de | Rita de Cassia 2007 | Surdocegueira congénita /
comunicagéo do Silveira Cambruzzi Entrevista com a mée e
aluno com e Maria da Piedade filmagem da interacdo da
surdocegueira” Resende da Costa mée com a filha surdocega.

4 | “Aspectos Susana Maria 2008 | Surdocegueira congénita /
biopsicossociais na Mana de Aradz e Entrevista com os pais de
surdocegueira” Maria da Piedade surdocegos congeénitos.

Resende da Costa

5 | “Pesquisas sobre Elcie F. Salzano 2011 | Surdocegueira em geral /
surdocegueira e Mazini Reviséo de literatura.
deficiéncias maultiplas
sensoriais”

6 | “A surdocegueira: Shirley Rodrigues | 2012 | Surdocegueira em geral /
saindo do escuro” Maia e Susana Revisdo de literatura.

10 A busca no Portal de Periédicos da CAPES se refere ao contetido gratuito do Portal. Ndo corresponde ao

conteudo assinado, que fica disponivel apenas para acessos com IP identificado das institui¢des participantes.
Disponivel em: http://www.periodicos.capes.gov.br/ Levantamento realizado em 13 de agosto de 2019 as 16
horas.


http://www.periodicos.capes.gov.br/

Quadro 1 - Levantamento de artigos nos periddicos da CAPES:

Titulo Autor(es) Ano Tema / metodologia
Maria Mana de
Ara6z

7 | “Atendimento Nelma de Cassia 2013 | Surdocegueira congénita /
educacional Silva Sandes Entrevista com profissionais
especializado para Galvao e do AEE que atuaram com
alunos com Theresinha surdocegos congénitos.
surdocegueira: um Guimarées
estudo de caso no Miranda
espaco da escola
regular”

8 | “Estudo descritivo Marcia Regina 2013 | Surdocegueira congénita /
das interacdes de Gomes e Leila Realizacdo de questionario e
professores em Regina D’Oliveira entrevista com estudantes de
formacéo inicial e de Paula Nunes pedagogia que atuaram com
alunos com surdocegos congeénitos.
surdocegueira”

9 | “Comunicacdo em Marilia Zannon de | 2013 | Surdocegueira adquirida /
adultos surdocegos Andrade Entrevistas semiestruturadas
com sindrome de Figueiredo, Brasilia com surdocegos com
Usher: estudo Maria Chiari e Sindrome de Usher
observacional Barbara Niegia
retrospectivo” Garcia de Goulart

10 | “Os desafios da Estefania Barroso e | 2014 | Surdocegueira congénita /
multideficiéncia: um | Helena Mesquita Questionario com
olhar sobre uma professores de escola
unidade de apoio a especializada em Portugal
multideficiéncia”

11 | “A guia-interpretagdo | Wolney Gomes 2017 | Surdocegueira em geral /
no processo de Almeida Entrevistas com os
inclusédo do individuo profissionais guias-
com surdocegueira” intérpretes que atuam com

surdocegos.

12 | “Analise dos Denise Cintra 2017 | Surdocegueira congénita /
processos de atencdo | Villas Boas et al. Observacdo e filmagem da
e interagdo em crianga interacdo entre professora e
com deficiéncia aluna surdocega congénita
multipla sensorial”

13 | “Entre a escuriddo e o | Calixto Junior de 2017 | Surdocegueira em geral /
siléncio: a relacao Souza e Jesse Nery Apresentacdo de um
entreas TICsea Filho aplicativo de celular que
surdocegueira tem como base o Codigo
utilizando a Morse e sugestdo de uso
ferramenta do codigo para 0s surdocegos
morse”

14 | “Intervengdes com Fatima Ali Abdalah | 2017 | Surdocegueira congénita /

familias cujos filhos
sdo surdocegos”

Abdel Cader-
Nascimento e

Entrevistas
semiestruturadas, aulas
abertas e visita as

24
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Quadro 1 - Levantamento de artigos nos periddicos da CAPES:

Titulo Autor(es) Ano Tema / metodologia
Maria Piedade residéncias das familias de
Resende da Costa duas surdocegas congénitas

15 | “Reflexdes sobre a Greici Francieli 2017 | Surdocegueira em geral /
surdocegueira: Machado Stein Reviséo de literatura.
definicdes tedricas e | Carrier e Daniela
um relato de Almeida Moreira
experiéncia”

16 | “Inclusdo de alunos Ana Paula Silva 2018 | Surdocegueira em geral /
surdocegos e a Cantarelli Branco e Revisdo de literatura.
atuacdo de Daniela Leal
professores no ensino
comum: revisao
sistematica”

17 | “Surdocegueira, Arheta Ferreirade | 2018 | Surdocegueira congénita e
cartografia e Andrade adquirida /
decolonialidade” Meétodo da cartografia.

Quadro elaborado a partir de levantamento realizado no Portal de Periddicos da CAPES

Com base no Quadro 1, afere-se que, dos 17 artigos publicados, apenas dois se reportam
especificamente a surdocegueira adquirida, os demais tratam da surdocegueira em geral ou
sobre congénita. Esse fator também contribui para a justificativa e a relevancia do presente
estudo, que tem como objetivo investigar a surdocegueira adquirida.

A maioria dos artigos utiliza a revisao de literatura como metodologia, ndo realizando
contato com o surdocego. Alguns optaram por entrevistar o profissional ou o familiar que esta
préximo ao sujeito com surdocegueira. Entre os dois trabalhos que abordam a temaética da
surdocegueira adquirida, apenas um estabelece interacdo com o surdocego, o outro dispde de
revisao bibliografica do campo. Nesse sentido, percebemos também gue, no ano de 2017, houve
mais publica¢fes, com cinco pesquisas; e no ano de 2018, foram duas pesquisas, demonstrando
um crescimento do interesse dos pesquisadores sobre 0 campo da surdocegueira.

Apds esse levantamento de dissertacdes, teses e artigos em periddicos no Portal da
CAPES constatamos que as pesquisas no campo da surdocegueira sdo escassos,!* no que diz

respeito a surdocegueira adquirida, 0 numero € ainda menor. Cabe acrescentar que, segundo

11 Essa afirmagdo, referente a quantidade ser pouca, é possivel de se aferir comparando com levantamentos
sobre outras deficiéncias (levantamento sem filtro de datas). Sobre surdocegueira foram encontrados 36
registros no banco de Teses da CAPES, enquanto em relagdo as outras deficiéncias encontramos: 763
pesquisas sobre deficiéncia auditiva; 1.070 pesquisas sobre deficiéncia visual; 620 pesquisas sobre
deficiéncia fisica; 635 pesquisas sobre deficiéncia intelectual e 951 pesquisas sobre autismo. Esse
levantamento foi realizado em 21 de maio de 2018, as 19 horas.
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Lupetina e Kelman (2018), a quantidade de publicagfes sobre surdocegueira em anais de
Congressos em Educacgdo Especial também ¢ poucal2.

Fez-se necessaria também uma coleta das referéncias sobre surdocegueira em literatura
estrangeira, para termos conhecimento das investigacbes que vém sendo realizadas
principalmente em Lingua Inglesa. Para isso, realizamos um levantamento no ERIC - Institute
of Education Sciences (https://eric.ed.gov) em 30 de junho de 2019. Ao colocar no campo de
busca a palavra “deafblindness” (surdocegueira) apareceram 340 trabalhos (sem filtro de data).
Essas publicacGes foram feitas em diversos formatos: artigos, guias, materiais para referéncia,
livros, registros de classe, relatérios finais, entre outros. No site é disponibilizado a publication
date (data de publicacdo) que informa o periodo em que as pesquisas foram publicadas, porém
ndo mostra a publicacdo por ano e sim por blocos de anos (5, 10, 20 anos).

A fim de sabermos quantas publicacdes foram feitas em cada ano especifico e se
realmente sdo sobre surdocegueira, foi feita a leitura dos resumos das 340 pesquisas. Desse
modo, foi possivel a elaboracdo de um quadro por ano de publicacdo, conforme disposto no
Apéndice A deste estudo. A partir desse quadro geral, foi possivel perceber a relacao publicacédo

versus ano, conforme apresentado no Grafico 6, a seguir.

12 As autoras realizaram uma busca nos Anais do Congresso Internacional do Instituto Nacional de Surdos
INES/Seminario Nacional do INES; Anais do Congresso Brasileiro de Educacdo Especial da Universidade
Federal de Séo Carlos (UFSCar) e Anais do Congresso Brasileiro Multidisciplinar de Educagéo Especial da
Universidade Estadual de Londrina (UEL), no periodo de 2010 a 2014 e encontraram apenas 35 textos. O
Congresso Brasileiro de Educagdo Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar) foi o que mais
teve publicac@es referentes a surdocegueira, sendo esse Congresso bienal, nos anos pares, tendo ocorrido em
2010, 2012 e 2014, sendo nove trabalhos apresentados no ano de 2010, sete em 2012 e nove no ano de 2014,
totalizando 25 trabalhos. Enquanto no Congresso Internacional/Seminario Nacional do INES e no Congresso
Brasileiro Multidisciplinar de Educacdo Especial (CBMEE) da Universidade Estadual de Londrina (UEL),
tivemos trés e sete publicagdes, respectivamente. Dentre os assuntos abordados nos Anais de Congressos de
Educacdo Especial entre 2010 e 2014, a tematica da educacdo de surdocegos foi a predominante, com doze
trabalhos, dentre os 35. O segundo tema mais recorrente foi a questdo da familia na surdocegueira, com
quatro trabalhos. Sobre surdocegueira adquirida, apenas uma pesquisa.


https://eric.ed.gov/
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Gréfico 6 - Quantidade de publicacbes sobre surdocegueira por ano a partir do
levantamento realizado no ERIC - Institute of Education Sciences
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Gréfico elaborado pela autora a partir do levantamento realizado no Portal ERIC

Cabe ressaltar que, no ano de 2018, duas publica¢bes ndo foram sobre surdocegueira
(apesar de aparecer nessa busca), assim, no ano de 2018 foram na realidade seis trabalhos sobre
surdocegueira. No ano de 2004 um mesmo trabalho aparece duas vezes tendo contetido
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idéntico, portanto sobre surdocegueira temos quatro publicaces em 2004, ao invés de cinco.
Nos anos de: 2002, 1999, 1997, 1995, 1989 e 1988 também ocorreu essa mesma situacéo, um
dos trabalhos ndo era sobre surdocegueira, mesmo aparecendo na busca sobre “deafblindness”.
No quadro geral exposto no Apéndice A foi colocado em negrito ao lado de cada titulo
informando os que ndo eram sobre surdocegueira. Além disso, também consta em negrito ao
lado do titulo quando o trabalho aborda diversas deficiéncias para além da surdocegueira.

A partir do Grafico 6 € possivel perceber que a primeira publicacdo encontrada foi de
1966 e que os anos de 1995 e 1999 sdo 0s que apresentaram um maior quantitativo de
publicacdes, no entanto é valido ressaltar que em essas em sua maioria sdo “final report”
(relatorio final) sobre surdocegueira em estados americanos. Outra informacdo importante
sobre essa varredura diz respeito ao tema principal dos textos, visto que a grande maioria aborda
a surdocegueira congénita.

Como o foco desta pesquisa é a surdocegueira adquirida, torna-se fundamental
sabermos quantas dessas publicacdes se referem especificamente ao campo. Nesse sentido,
realizamos uma nova busca e colocamos a expressdo “acquired deafblindness” (surdocegueira
adquirida) e, dessa vez, apareceram apenas cinco resultados, que serdo discriminados no

Quadro 2, a seguir.

Quadro 2 - Levantamento de pesquisas internacionais sobre surdocegueira adquirida
no Portal ERIC — Institute of Education Sciences
Titulo do trabalho Fonte Ano

“Intervening to Improve Teachers' Need- | International Journal of | 2017
Supportive Behaviour Using Self-Determination | Disability, Development
Theory: Its Effects on Teachers and on the and Education
Motivation of Students with Deafblindness” | (Revista Internacional
(Tradugdo: Intervencdo para melhorar o de Deficiéncia,
comportamento de apoio a necessidade dos Desenvolvimento e
professores usando a teoria da Educacéo)
autodeterminagéo: seus efeitos nos professores e

na motivacao dos alunos com surdocegueira)

“Understanding the Relationship between | American Annals of the 2016
Teacher Behavior and Motivation in Students Deaf
with  Acquired Deafblindness” (Tradugdo: (Anais Americanos

Entendendo a relagéo entre o comportamento do sobre Surdez)



https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1174230
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1174230
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ1174230

Quadro 2 - Levantamento de pesquisas internacionais sobre surdocegueira adquirida

no Portal ERIC — Institute of Education Sciences

Titulo do trabalho Fonte Ano
professor e a motivacdo em estudantes com
surdocegueira adquirida)
“Characteristics of Individuals with Congenital Journal of Visual 2009
and Acquired Deaf-Blindness” (Traducdo: Impairment &
Caracteristicas de individuos com surdo- Blindness
cegueira congeénita e adquirida) (Jornal de deficiéncia
visual e cegueira)
“Deafblind People's Experiences of Cochlear British Journal of 2006
Implantation” (Traducdo: Experiéncias de Visual Impairment
pessoas surdocegas no implante coclear) (Revista britanica de
deficiéncia visual)
“Proceedings of an International Symposium on Council for the 1999

Developments and Innovations in Interpreting
for  Deafblind
Netherlands, June 1999) and Report on a

People  (Leeuwenhorst,
Comparative Study of Roles, Training of and
Rights to Interpreters for Deafblind People”
(Traducdo: Anais de um Simpésio Internacional
sobre Desenvolvimentos e Inovagdes na

Interpretacdo de  Pessoas  Surdocegas
(Leeuwenhorst, Holanda, junho de 1999) e
Relatério sobre um Estudo Comparativo de
Papéis, Treinamento e Direitos de Intérpretes

para Pessoas Surdocegas).

Advancement of
Communication with
Deaf People
(Conselho para o
avango da comunicacao

com pessoas surdas)

Quadro elaborado pela autora a partir do levantamento realizado no Portal ERIC — Institute of Education
Sciences

Em relacdo aos cinco trabalhos encontrados sobre surdocegueira adquirida, cabe realizar
algumas reflexfes. As duas publicagcbes mais recentes (de 2016 e 2017) tratam mais
especificamente da relagé@o professor e aluno surdocego. A publicacdo de 2009 traz conceitos
sobre as caracteristicas dos surdocegos congeénitos e adquiridos. Uma surpresa foi encontrar no

titulo do artigo de 2009 a palavra surdocegueira hifenizada (surdo-cegueira), ainda mais sendo


https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ832289
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ832289
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ806379
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=EJ806379
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
https://eric.ed.gov/?q=%22acquired+deafblindness%22&id=ED444332
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publicado em um jornal sobre deficiéncia visual e cegueira. O ano de 2006 traz uma interessante
contribuicdo sobre as experiéncias de surdocegos com implante coclear, que é um tema de
estudo recente e que esta em crescimento, pois cada vez mais surdocegos estdo se submetendo
a esse procedimento. E por fim a publicacdo de 1999 trata de Anais de Congresso que tem como
foco a interpretacédo para os surdocegos, como séo realizadas a interpretacéo (o que atualmente
seria guia-interpretacao).

Essa pesquisa nos trabalhos ja publicados contribui para justificarmos a escolha do tema.
Pesquisas sobre surdocegueira adquirida ainda sdo raras no campo da surdocegueira, por sua
vez, escassas na area da educacdo especial. Portanto, torna-se extremamente relevante
analisarmos o desenvolvimento dos sujeitos com surdocegueira adquirida. Além da relevancia
para 0 campo e a motivacao pessoal e profissional para a escolha do tema, € necessario justificar
a importancia da metodologia adotada.

De acordo com Haakma; Janssen; Minnaert (2016), que s&o autores que tém publicado
com frequéncia sobre surdocegueira em periodicos internacionais:

Existem poucos estudos sobre a educacao de alunos com surdocegueira adquirida [...]
a maioria das pesquisas sobre pessoas com surdocegueira se concentrou ha
surdocegueira congénita. Os estudos que abordaram a surdocegueira adquirida s&o
principalmente quantitativos, com foco na coleta de dados sobre as caracteristicas das
pessoas com surdocegueira. Em geral, o conhecimento sobre os alunos com
surdocegueira adquirida é fragmentario e frequentemente anedético [...]. Além disso;
ha uma falta de estudos qualitativos que fornecam uma compreensdo profunda das

experiéncias individuais (HAAKMA; JANSSEN; MINNAERT, 2016, p.316,
traducdo nossa)13.

Os autores reforcam a escassez de publicacbes sobre surdocegueira adquirida e
ressaltam que, quando existentes, possuem um viés quantitativo e pulverizado. Além disso,
segundo Mcdonnall; Cmar (2018), em seu artigo sobre as experiéncias vivenciadas por
surdocegos jovens e adultos, essa faixa etaria € pouco abordada em pesquisas sobre
surdocegueira: “Literatura e pesquisa sobre jovens e jovens adultos é historicamente limitada
[...] a maioria das publicacBes focam em temas escolares, familiares, ou de comunicacdo para
jovens e criangas. A literatura relacionada ao resultado ap6s o ensino médio € muito mais
limitada” (p.403),

13 There are few studies on educating students with acquired deafblindness [...] most research on people with

deafblindness has focused on congenital deafblindness. The studies that have addressed acquired
deafblindness are mostly quantitative, with a focus on collecting data about the characteristics of people with
deafblindness. In general, knowledge about students with acquired deafblindness is fragmentary and often
anecdotal. [...] Moreover; there is a lack of qualitative studies that provide an in depth understanding of
individual experiences.

Literature and research on deafblind youths and young adults has historically been limited [...] most existing
publications focus on school-related issues, family issues, or communication for children and youths. The
literature related to post-high school outcomes is much more limited.

14
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A partir das leituras realizadas, percebemos que os pesquisadores costumam
entrevistar os profissionais que atuam com os surdocegos: professores, terapeutas ocupacionais,
guias-intérpretes ou os familiares dos individuos com surdocegueira, em vez de pesquisarem
com os proprios surdocegos. Portanto, esta pesquisa busca “dar voz” ao surdocego e valorizar
0 protagonismo e a participacdo do individuo com surdocegueira adquirida. Para isso, escolheu-
se 0 método de Historia de vida. Segundo Glat (2009, 2014), esse tipo de investigac&o privilegia
como fonte primaria de dados o depoimento espontaneo dos sujeitos.

De acordo com Glat e Antunes (2014), a Historia de Vida é uma metodologia que vem
das Ciéncias Sociais e que foi resgatada para a Educacdo Especial em varios estudos
envolvendo pessoas com deficiéncias, familiares e os profissionais que os atendem.

Justamente por dar voz aos sujeitos da pesquisa é que a metodologia de Histéria de
Vida é especificamente proficua para a Educacdo Especial e outras areas que lidam
com grupos historicamente excluidos, pois permite ao investigador falar com os
sujeitos e ndo sobre eles. [...] Ao reconhecer como legitima a voz daqueles que,
tradicionalmente tém tido seu discurso desvalorizado ou ignorado, este tipo de
abordagem rompe com a “objetivagdo” dos sujeitos, resgatando, através do dialogo, a
interacdo entre pesquisador e participantes da pesquisa, auferindo o papel de

protagonista desses individuos historicamente marcados pelo siléncio e excluséo
(GLAT; ANTUNES, 2014, p.57).

Nessa perspectiva, temos 0s sujeitos surdocegos, que precisam ser ouvidos e necessitam
que suas reflexdes e opinides sejam valorizadas e legitimadas. As pesquisas que utilizam a
metodologia de Histdria de Vida tém como principal instrumento a fala dos entrevistados, sendo
o grande diferencial desta investigacdo a presenca de alguns depoentes nao oralizados (que
utilizam outras formas de comunicacéo sem ser a fala) e, portanto, aferem um ineditismo para
a pesquisa. A metodologia e as formas de comunicacgdo dos participantes serdo aprofundadas
no terceiro e quarto capitulo.

Sobre a organizacao dos capitulos, além desta secdo introdutodria, no primeiro capitulo
abordamos as principais defini¢cdes sobre surdocegueira, as causas € o0s tipos existentes. Autores
como Masini (2002; 2011), Cader-Nascimento (2010; 2012) e Lupetina (2017) foram
utilizados. Ainda nesse capitulo trataremos especificamente da surdocegueira congénita, a
partir de Keller (2008) e Silva (2012) que trouxeram relatos veridicos que contribuiram para
compreendermos o universo da pessoa surdocega que ainda ndo adquiriu a linguagem e tem de
lidar com o processo de auséncia (ou quase auséncia) da visdo e da audicdo. Para a
contextualizagdo sobre surdocegueira adquirida, Cambruzzi (2016) e Maia (2014) foram

autoras essenciais.
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No segundo capitulo apresentaremos as caracteristicas e especificidades das formas de
comunicacdo dos surdocegos, além de explicarmos sobre o guia-intérprete e o instrutor
mediador, que sdo os profissionais que atuam com os surdocegos adquiridos e congénitos,
respectivamente. Autores como Watanabe (2012), Godoy (2011; 2014) e Grupo Brasil (2012)
foram fundamentais para apresentarmos esses conceitos.

O terceiro capitulo traz dados do percurso metodoldgico e as caracteristicas da
metodologia de Histdria de Vida. Utilizamos referéncias “matriarcais” sobre o método, como:
Glat (2009), Glat e Pletsch (2009); Glat e Antunes (2014) e Bertaux (1980), além de referéncias
secundérias como Silva (2007), Arfuch (2002), Hernandez (2005), Bosi (2003), Lévy (2001),
Nogueira (2017), Queiroz (1988) e outros. Ainda nesse capitulo foram apresentados os sujeitos
da pesquisa, como sucedeu a escolha dos participantes, os detalhes da pesquisa de campo, quais
0s procedimentos e equipamentos adotados, as questdes éticas da pesquisa, como foi realizado
0 processo tradutorio de Lingua de Sinais para Lingua Portuguesa e a formacdo das categorias
e subcategorias.

No quarto capitulo apresentaremos trechos das entrevistas demonstrando as
singularidades e semelhancas entre os participantes, como seus relatos trazem caracteristicas
individuais e, a0 mesmo tempo, refletem elementos do grupo a que pertencem. Para tanto, foram
criadas cinco grandes categorias intituladas como: histérias sobre ser e caminhar, histérias sobre
saber, histdrias sobre afeto, historias sobre sentir e histérias sobre sonhar. Essas divisdes
abarcam dez subcategorias, formadas ap0s a transcri¢do das entrevistas e apos as leituras e
releituras dessas transcricdes. As subcategorias foram acolhidas dentro das categorias,
formando “blocos tematicos”.

Histdrias sobre ser e caminhar abrangeram as subcategorias: condi¢do sensorial e
locomocdo e acessibilidade. As historias sobre saber agruparam as subcategorias: trajetdria
educacional, atividades laborais e formacdo profissional. Historias de afeto envolveram as
relages socioafetivas, familia e atividades de lazer. As historias sobre sentir abracaram as
subcategorias preconceito e dificuldades, e identidade como pessoa com surdocegueira e por
fim, as historias sobre sonhar trouxeram as perspectivas para o futuro dos depoentes. Durante
0 quarto capitulo apresentamos reflexdes sobre as historias dos depoentes, retomando 0s
principais pontos e propondo algumas conexdes entre esses relatos, aléem das consideragtes

finais.
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1 SURDOCEGUEIRA

O que é amor? — perguntei. Ela me puxou mais perto e disse: — Esta
aqui — apontando para 0 meu coracao, de cujas batidas tive consciéncia
pela primeira vez. Suas palavras me intrigaram muito, porque no
momento eu ndo entendia nada que eu n&o tocasse

Keller, 2008, p. 29

A surdocegueira, como campo de estudo € muito recente no Brasil. Ainda s&o poucas as
pesquisas existentes sobre surdocegueira e o olhar para esse tema comecou apenas no final do
século XX. De acordo com Masini (2002), foi a visita de Helen Keller'® ao Brasil que iniciou,
de forma gradativa, o interesse pelo surdocego em nosso pais. Porém, somente no final da
década de 1980 que comecou uma preocupacao com a populacdo surdocega no Brasil e na
América Latina. A esse respeito, a autora nos traz o depoimento de Yolanda de Rodriguez® da
Colémbia referente ao 1V Congresso Helen Keller realizado em Estocolmo, na Suécia em 1989,
gue mostra o quanto a surdocegueira ainda era desconhecida no Brasil e a escassez de estudos
sobre o tema e de entidades governamentais que se preocupassem com o surdocego.

Ali fui convidada a falar sobre a situacdo dos surdocegos em meu pais. Para a minha
surpresa, eu era a Unica pessoa surdacega que era auxiliada na América Latina, e
preparando meu informe, me dei conta de que ndo existiam estudos e muito menos
entidades que permitiam saber o que se passava conosco, 0s surdocegos,

simplesmente ndo existiamos nem para os governos, nem para a sociedade
(MASINI, 2002, p.71, grifos nossos).

Listamos, a seguir, as principais instituicdes que, atualmente, atendem surdocegos no
Brasil sdo: Em Sdo Paulo - Centro de Recursos em Deficiéncia Multipla, Surdocegueira e
Deficiéncia Visual (ADEFAV), fundado em 1983. Associagdo Brasileira de Surdocegos
(ABRASC), fundada em 1988. Associa¢do de Educacdo de Surdocegos e Deficiéncia Mdltipla
Sensorial (AHIMSA) que surgiu em 1991.Grupo Brasil de apoio ao surdocego e ao multiplo
deficiente sensorial, criado em 1997. Associacdo Brasileira de Pais e Amigos dos Surdocegos
e Multiplos Deficientes Sensoriais (ABRAPASCEM) criada 1999. No Rio de Janeiro - Instituto
Benjamin Constant (IBC) com o Programa de Atendimento e Apoio a Pessoa Surdocega

15 Helen Keller (1880-1968) foi a primeira surdacega a se graduar na Radcliffe College. Publicou quatorze
livros traduzidos em mais de cinquenta linguas, Keller tornou-se um exemplo de superacéo e uma referéncia
na luta dos deficientes, principalmente dos surdocegos. Mais informagdes em Keller (2008) e Silva (2012).

16 Yolanda de Rodriguez foi fundadora e presidente do Programa para a Criagéo de OrganizagGes de Pessoas
Surdacegas da América Latina (POSCAL). Foi a partir de 1989 que Yolanda Rodriguez teve a ideia de
fundar o POSCAL, este foi fundado em 1995 (Masini, 2002).
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(PAAS), fundado em 1993, que atende pessoas com surdocegueira acima de 16 anos. Instituto
Nacional de Educacgéo de Surdos (INES) com o Centro de Atendimento Alternativo Florescer
(CAAF), que atende alunos com deficiéncia maultipla (auditiva associada a intelectual) e
surdocegueira.

Ainda de acordo com Masini (2002), no final da década de 1980, os trabalhos com
criangas surdocegas estavam tendo inicio no Brasil e na Argentina, mas ainda ndo existiam
organizacOes que pensavam a educacgdo para os adultos. Comecou-se entdo um processo de
busca pelas pessoas surdocegas, tendo o0 Programa para a Criacdo de Organizagdes de Pessoas
Surdacegas da América Latina (POSCAL) encontrado mais de 1.700 surdocegas na América
Latina entre os anos de 1995 a 2000.

No entanto, "no Brasil, a surdocegueira é uma deficiéncia pouco conhecida, difundida e
estudada, de modo que ainda é escasso o conhecimento da pratica com o surdocego adquirido”
(MASINI, 2011, p.185, grifo nosso). Para a autora:

a realidade nacional ainda é de um grande nimero de pessoas com surdocegueira e
com deficiéncia multipla sem atendimento ou com atendimento inadequado devido a:
a) falta de informacao, b) auséncia de servicos de Salde e Educacao, sendo que muitos
casos de Surdocegueira e Deficiéncia Multipla poderiam ser evitados se houvesse um

trabalho efetivo de prevencéo, informagcéo e conscientizagdo da populacéo, c) falta de
professores especializados (MASINI, 2011, p. 109,110).

Nessa perspectiva, entendemos que é necessario um avango muito grande em relacéo
ao atendimento as pessoas com surdocegueira, pois essa falta de informacdo ou diagnéstico
impreciso, além da falta de profissionais especializados séo indicativos de que muito ainda
precisa ser feito no campo da surdocegueira. Cader-Nascimento (2010) também aborda a
escassez de servicos destinados aos surdocegos. Para ela, "ha poucos servigos oferecidos a
pessoa surda-cega no Brasil, bem como ha poucas informacgdes sobre como elas tém sido
atendidas e quais sdo as prioridades dos programas de ensino” (CADER-NASCIMENTO, 2010,
p. 17).

Cabe fazer um adendo quanto a grafia do termo surdocegueira. Na citagdo acima a
autora escreveu a palavra surda-cega hifenizada, no entanto, atualmente a grafia adotada é
“surdocegueira” e “surdocego” sem o uso do hifen. Esse processo de alteracdo de grafia
comecou com Salvatore Lagati que defende que a surdocegueira € mais do que a juncdo da
surdez e da cegueira (ou da baixa audigdo com baixa visdo), & mais do que isso, trata-se de uma
condicdo Unica que acarreta outros comprometimentos no cotidiano do sujeito surdocego.
Lagati (1995) afirma que a palavra surdocegueira deve ser escrita sem hifen a fim de contribuir

para a legitimacao da deficiéncia e esta ser reconhecida como uma condigéo unica. De acordo
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com Grupo Brasil (2012), Lagati escreveu e explicou sua proposta a 30 agéncias ao redor do
mundo que trabalham com pessoas que s&o surdocegas. Ele recebeu retornos bastante positivos
das pessoas que responderam. Na Alemanha, Polonia, Rassia e nos paises nordicos, a palavra
“surdocego” sempre foi usada sem o hifen. Os representantes de outros paises incluindo os
E.U.A., Franca, Gra-Bretanha, india, Espanha e Suica concordaram que a mudanca seria
desejavel. Lagati apresentou essa informacdo na Conferéncia Internacional da IAEDB em
Orebro, Suécia.

Antes de a nomenclatura surdocegueira se firmar, houve alteragdes historicas nos termos
utilizados para se referir aos surdocegos, entre eles temos: dupla deficiéncia sensorial,
deficiéncia audiovisual (DAV), deficiéncia auditiva e deficiéncia visual (DADV), deficiéncia
multipla, surdez-cegueira, surdo-cegueira e, por fim, surdocegueira (CADER-NASCIMENTO,
2012). No Brasil, a surdocegueira foi reconhecida como deficiéncia Unica, sendo desassociada
da mdaltipla deficiéncia sensorial, no ano de 2001 com a publicagdo das Diretrizes Nacionais
para a Educacao Especial na Educacdo Basica (BRASIL, 2001).

Para termos uma nocdo do quantitativo de surdocegos que frequentam instituicdes
escolares no pais, confeccionamos o Gréafico 7, com base nos dados do Censo Escolar
MEC/INEP — Ministério da Educacdo/Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais
Anisio Teixeira, referente ao quantitativo de matriculas de alunos com surdocegueira nos anos
de 2007 a 2013, na educacdo basica (que abrange a educacéo infantil, o ensino fundamental e

0 ensino médio).

Gréafico 7 - Alunos com surdocegueira matriculados na educacéo bésica entre 2007 e 2013
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Gréfico elaborado pela autora a partir dos dados coletados no Censo Escolar MEC/INEP.
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A partir dos dados coletados no Censo Escolar do MEC/INEP é possivel perceber que
a quantidade de alunos surdocegos matriculados na educagdo bésica no intervalo temporal de
2007 a 2013 é maior nas classes comuns (ensino regular) do que nas classes especiais. Na classe
comum o quantitativo variou entre 363 e 486 matriculados, enquanto na classe especial, esse
namero oscilou entre 118 e 236 alunos.

Em relacdo ao quantitativo total de alunos surdocegos matriculados entre 2007 e 2013,
esse total representa o somatério das matriculas na classe comum e na classe especial, variando
entre 492 e 682. O ano de 2009 foi o que teve menos matriculas e o ano de 2007 o que teve
mais. E importante salientar que o nimero de estudantes surdocegos matriculados n&o reflete
realmente o quantitativo de alunos que seguiram ou concluiram a educagdo bésica. Existem
possibilidades de evasdo ou de interrupcdo dos estudos por diversos motivos, sendo um deles a
falta de preparacdo do corpo docente e das instituicdes escolares em receber alunos com
surdocegueira. Haakma, Janssen e Minnaert (2016), em se tratando de Estados Unidos, afirmam
que “alunos com surdocegueira adquirida séo frequentemente educados em escolas para
surdos” (HAAKMA; JANSSEN; MINNAERT, 2016, p.315, tradugio nossa)*’.

1.1 DefinicOes de surdocegueira

A primeira defini¢do que se tem acerca da surdocegueira, segundo Datona (1976), é do
Departamento de Educacdo Especial Americano, em 1969, que afirmava:

[...] deficiéncia auditiva e visual, cuja combinacdo causa problemas tdo graves de

comunicagdo e outros problemas de desenvolvimento da educacdo, que ndo pode ser

adequadamente acomodada nos programas de educacdo especial somente para crianga
surda ou para crianga cega (DATONA, 1976, p.172)

A definicdo acima demonstra que o individuo surdocego necessita de um atendimento
educacional especializado, diferente daquele aplicado a quem é somente cego ou surdo, por se
tratar de um comprometimento de dois sentidos: audic¢do e visdo, mesmo que seja de forma
parcial.

Masini (2002), ao tentar definir a surdocegueira, defende o conceito de que, na maioria
das vezes, o individuo surdocego apresenta algum residuo auditivo ou visual.

Surdocegueira € uma combinacdo da perda de audicdo e visdo. De fato, uma pessoa
surdacega, as vezes é totalmente surda e cega, mas muito frequentemente ela/ele é

surdo com alguma visao ou cego com alguma audicdo. Algumas pessoas surdacegas
tém memoria auditiva e visual. [...] Ser surdocego ndo quer dizer, tipicamente, que a

17 Students with acquired deafblindness are often educated in schools for the deaf.
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pessoa sofra de uma perda total em ambos os sentidos - audi¢ao e visdo. Os individuos,
com muita frequéncia, ainda tém func@es residuais em um ou ambos os sentidos. [...]
A educacdo desses individuos mostra claramente a necessidade de abordagem
individualizadas que reflitam o fato de que cada estudante surdocego tem
necessidades especificas muito individuais, que ndo podem ser cobertas por uma Gnica
definicdo (p.119, 122).

Essa definicdo é importante, pois desmitifica o senso comum de que s6 é surdocego
aquele que tem a perda total dos dois sentidos, o0 que ndo é verdade. Uma pessoa com baixa
visdo e perda auditiva, por exemplo, é classificada como surdocega. Lembramos que esses
resquicios auditivos e visuais devem ser estimulados e trabalhados para estabelecer uma forma
de comunicagdo com esse individuo surdocego®®.

De acordo com Cader-Nascimento (2012, p.147), “embora o termo sugira auséncia total
da audicdo e da visdo, na realidade, refere-se a diferentes graus de ambos o0s
comprometimentos”. Segundo a autora, “94% das pessoas com surdocegueira apresentam
algum residuo visual e/ou auditivo e que, geralmente, ocorre, primeiro, uma deficiéncia”
(CADER, NASCIMENTO, 2012, p.148). Portanto, uma parcela pequena dos surdocegos
apresenta auséncia total da visdo e audicdo, a grande maioria tem resquicios auditivos e/ou
visuais. Cabe mencionar que existem alguns teéricos que defendem que devem ser consideradas
pessoas surdocegas aquelas que apresentam a deficiéncia de um dos sentidos (visdo ou audigéo)
e que tenham o prognostico de deterioracdo de uma das fungdes sensoriais com o tempo
(MASINI, 2002; CADER-NASCIMENTO, 2012). Esse conceito é defendido pelo grupo
Liaison de servicos aos surdocegos do Reino Unido.

Cambruzzi (2016) é outra autora que defende a complexidade e a singularidade da
surdocegueira como uma deficiéncia Unica e ndo apenas a juncdo de duas perdas sensoriais.

Ser surdocego nao significa ser um surdo que ndo vé nem tampouco um cego que ndo
ouve, mas sim uma pessoa que apresenta uma combinacdo das perdas dos sentidos de
distancia: audicéo e visdo. A surdocegueira em sua complexidade traz dificuldades

para a aquisi¢do do conhecimento, visto que o surdocego ndo consegue por sSi SO
estabelecer e compreender o mundo (CAMBRUZZI, 2016, p.16).

Diante desses graus de comprometimento da visdo e audi¢do, podem ocorrem as
seguintes possibilidades de associacdo: (a) surdez moderada associada a cegueira; (b) surdez
moderada associada a baixa visao; (c) surdez severa associada a cegueira; (d) surdez severa

associada a baixa visdo; (e) surdez profunda associada a cegueira e () surdez profunda, cegueira

18 Quanto ao uso da palavra comunicacéo, cabe ressaltar que, segundo Masini (2011) os professores que
trabalham com surdocegos utilizam a palavra "comunicagdo” e os que trabalham com deficientes maltiplos
usam "linguagem". Ainda segundo a autora, os professores de surdocegos costumam conhecer o processo de
desenvolvimento de formas comunicativas concretas para as simbolicas, mas ndo empregam a palavra
linguagem por saber da dificuldade dos alunos surdocegos em simbolizar.
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e deficiéncia fisica (CADER-NASCIMENTO, 2012). Essas combinacdes de diferentes graus
de perdas sensoriais nos mostram que o individuo com surdocegueira apresenta uma
complexidade e que seus resquicios auditivos e/ou visuais precisam ser levados em
consideracdo, pois isso ira interferir significativamente no seu processo de aprendizagem e na
forma de comunicagéo.

De acordo com Lupetina (2017) também é importante trazer conceitos da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) que fornece esclarecimentos
guanto a questdo da funcionalidade, que pode interferir diretamente no cotidiano do sujeito
surdocego, levando-o a limitacdo de atividades e/ou a restricGes de participacdo, conforme
Quadro 3.

Quadro 3 - Limitacdo e restri¢do na surdocegueira segundo a Classificacdo Internacional
de Funcionalidade (CIF)
Limitacdo na atividade Restri¢do na participacao

Dificuldade de se locomover em | Dificuldades em se comunicar com outras
ambientes desconhecidos pessoas

Quadro elaborado pela autora a partir da CIF, 2004

Nessa perspectiva, 0 surdocego costuma apresentar dificuldade na locomocdo em
ambientes desconhecidos, principalmente em ambientes externos. Quando estéo dentro de casa,
muitos conseguem se locomover com autonomia, pois memorizam a localizacdo dos objetos de
referéncia e tém por habito manter os mdveis nos mesmos lugares. No entanto, ndo conseguem
sair de casa sozinhos, necessitando do guia-intérprete para auxiliad-los. No préximo capitulo
trataremos da importancia do guia-intérprete para o surdocego.

Outro ponto relevante indicado na CIF € como a dificuldade de comunicacao interfere
e restringe a participacdo do surdocego na sociedade. Pela maioria das pessoas desconhecer as
possiveis formas de comunicacdo dos surdocegos e/ou como varios surdocegos ndo tém
comunicacdo consolidada, resulta em dificuldades para manter um convivio social.

Por fim, cabe salientar que, segundo Cader-Nascimento (2010), a definicdo de
surdocegueira e a tentativa de categorizacdo dos surdocegos precisam ser pensadas pelo viés
sensorial e educacional. O aspecto sensorial abrange as caracteristicas da deficiéncia, enquanto
0 aspecto educacional direciona qual o atendimento mais adequado para a pessoa surdocega.
Por isso é tdo importante conhecer os métodos e 0s recursos educacionais utilizados pela

instituicdo de ensino que atua com surdocegos.
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1.2 Causas e tipos de surdocegueira

A surdocegueira pode ser congénita ou adquirida. Dependendo do tipo de surdocegueira,
as causas sdo diferentes. Conforme ja mencionado, o foco desta pesquisa sdo as pessoas com
surdocegueira adquirida, porém faz-se necessario explicitar também as causas da surdocegueira
congénita e quais as diferencas entre elas.

O surdocego congénito é aquele que nasce ou adquire a surdocegueira antes da
aquisicdo de uma lingua (Lingua de Sinais ou Lingua oral, no caso do Brasil: Libras® ou Lingua
Portuguesa). Ja as pessoas com surdocegueira adquirida consistem em criangas, jovens e adultos
que adquiriram a surdocegueira ap6s a aquisi¢do de uma lingua (oral ou gestual).

Em algumas referéncias sobre surdocegueira serdo encontrados termos como
“surdocego pré-linguistico”, “surdocego pos-linguistico”, “surdocego pré-simbdlico” e
“surdocego pos-simbolico”. Atualmente o Grupo Brasil ¢ a ABRASC (GRUPO BRASIL,
2012) afirmam como mais correto o uso dos termos “surdocego congénito” e “surdocego
adquirido”, que ¢ o que adotamos nesta pesquisa. Podemos mencionar como exemplo o caso da
Helen Keller, que nasceu ouvinte e vidente, e com 18 meses ficou surdocega. Portanto ela ndo
nasceu surdocega, mas tornou-se surdocega antes de adquirir uma linguagem, entéo ela seria
classificada como surdocega pré-linguistica ou pré-lingual. No entanto, podemos nos referir a
ela também como surdocega congénita, especificando que a deficiéncia ocorreu quando ela
ainda era pequena (antes da aquisicdo de uma lingua). Conforme Cader-Nascimento (2012),
“outra singularidade dessa deficiéncia reside nos seguintes fatos: a manifestagdo pode ser
congénita ou adquirida e pode ocorrer antes ou apds a aquisicdo da linguagem” (p.147).
Portanto, o individuo pode ter nascido ouvinte e vidente, porém pode ter se tornado surdocego
antes de comecar a falar (como a Helen Keller).

Nessa perspectiva, 0s surdocegos podem ser: (a) pessoas nascidas com audicdo e visao
(nasceu ouvinte e vidente) que posteriormente tornaram-se surdacegas; (b) pessoas com perda
auditiva ou surdas congénitas com problemas visuais adquiridos (primeiro perderam
parcialmente a audi¢do ou nasceram surdas, depois comegaram a ter comprometimento da
visdo) e (¢) pessoas com perda visual ou cegueira com problemas auditivos adquiridos (primeiro

perdeu a visdo, depois a audigéo).

19 A Libras é reconhecida pela Lei Federal 10.436/2002 que dispde sobre a Lingua Brasileira de Sinais e da
outras providéncias. “Paragrafo Unico: Entende-se como Lingua Brasileira de Sinais - Libras a forma de
comunicagdo e expressdo, em que o sistema lingliistico de natureza visual-motora, com estrutura
gramatical prdpria, constituem um sistema lingiiistico de transmissao de idéias e fatos, oriundos de
comunidades de pessoas surdas do Brasil” (BRASIL, 2002).
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Nesse sentido, Hoevenaars (2009) ressalta que em muitos casos diagnosticam
equivocadamente a crianga com surdocegueira congénita como autista, pois existem algumas
caracteristicas semelhantes, como: dificuldade para estabelecer uma forma de comunicacéo,
isolamento, comprometimentos na interacdo social, prejuizos na qualidade das iniciativas de
contato, entre outras. No entanto, com a presenc¢a de uma equipe multidisciplinar, composta por
fonoaudiologos, psicélogos, pedagogos, professores, médicos e terapeutas ocupacionais, €
possivel identificar quando € cada caso. Assim, cabe explicarmos as caracteristicas da
surdocegueira congeénita e da surdocegueira adquirida, para contextualizar o leitor e demonstrar
como o periodo de aquisi¢do da surdocegueira interfere no desenvolvimento de uma forma de

comunicagéo.

1.2.1 Surdocegueira congénita

Na surdocegueira congénita, as causas podem ser diversas, conforme Quadro 4, a seguir.

Quadro 4 - Principais causas da surdocegueira congénita

Na fase pré-natal: No periodo perinatal: Pds-natal:
* Rubéola * Prematuridade » Sindrome de
congénita? + Faltade CHARGE
« Sifilis congénita oxigénio » Sindrome de Wolfram
+ AIDS * Ingestdo de ou Didmaos
» Toxoplasmose antibidticos » Meningite bacteriana
« Citomegalovirus ototoxicos » Doencas infecciosas

Quadro elaborado pela autora a partir de Cader-Nascimento 2010

Em relacdo as sindromes mencionadas no Quadro 4, como causas da surdocegueira
congénita estd a Sindrome de CHARGE, que, frequentemente, faz com que bebés nascam com
malformacdes congénitas, incluindo malformacbes cardiacas e problemas respiratorios,
dificuldade de degluticdo, problemas urinarios, aléem dos déficits auditivos e visuais. A palavra

CHARGE corresponde as letras iniciais de diversos tipos de anormalidades. As criancas que

20 A rubéola congeénita ainda é a doenca que mais gera surdocegos. Na rubéola congénita ocorre a infestacédo do
feto pelo virus da rubéola contraido pela mée durante a gravidez. As caracteristicas da rubéola congénita sdo:
recém-nascido com baixo peso, dificuldades neurolégicas, ortopédicas, cardiacas, pulmonares, enddcrinas,
oftalmicas e otologicas (Fonte: curso “Aspectos Educacionais na Surdocegueira” realizado no Instituto
Benjamin Constant em 2014). Para conhecer mais sobre surdocegueira congénita oriunda de rubéola
congénita, recomenda-se a leitura de Silva (2012).
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apresentam pelo menos quatro dessas caracteristicas sio consideradas com CHARGE?. As
causas mais comuns dessa sindrome sio o uso de talidomida e a interrupcdo no
desenvolvimento embrionario (CADER-NASCIMENTO, 2010).

A outra, sindrome de WOLFRAM, corresponde a uma anomalia cromossémica que
desencadeia alteracGes auditivas progressivas, retinose pigmentar, alteracao vestibular, além de
comprometimentos em outras partes do corpo, como o figado e o coracdo (CADER-
NASCIMENTO, 2010). Essa sindrome também é chamada da Didmaos, em que as letras se
referem aos componentes da doenca (DIDMAOS = Diabetes Insipida, Diabetes Mellitus,
Atrofia Optica e Surdez).

Ap06s conhecermos as causas da surdocegueira congénita cabe mencionar quais acoes
podem ser desenvolvidas para garantir o desenvolvimento do surdocego congénito. Para lidar
com bebés surdocegos, Cader-Nascimento (2012) indica que ocorra uma repeticdo dos
movimentos no mesmo ritmo e frequéncia, por parte da mée ou do responsavel. Gradativamente
essa frequéncia e ritmo sdo reduzidos para que a crianga perceba que seu movimento é realizado
por outra pessoa. Na maioria dos casos esse movimento repetitivo remete a sensacdo de
seguranca e calma para o bebé e para a crianca surdocega e, posteriormente, passa até a ser o
inicio de uma forma de se comunicar.

De acordo com Masini (2011) uma prética em sala de aula que pode auxiliar na educacéao
de criancas surdocegas é organizar de forma fixa os espacos e moveis da sala de aula, da escola
(e de casa) para que a crianca tenha a oportunidade de desenvolver a memoria, a orientacdo
espacial e incentivar a comunicacdo solicitando objetos ou pessoas. Além disso, a autora
ressalta que os professores de criangas com surdocegueira tém como desafio realizar as devidas
adaptacGes curriculares para atender esse alunado tdo especifico levando em consideracao o
aspecto da comunicacao diferenciada.

Professores de criangas com surdocegueira ou deficiéncia multipla tém na
elaboracdo de modelos curriculares e programas educacionais um dos seus maiores
desafios, quer sobre o aspecto do desenvolvimento de linguagem e comunicacéo, quer

sobre a defini¢do do contelido programatico a ser ensinado (MASINI, 2011, p.129,
grifo nosso).

A autora chama a atencdo para a adversidade que é desenvolver a comunicagdo para o

surdocego congénito, havendo dificuldade na elaboracdo de aulas e programas educacionais

2L As letras de CHARGE correspondem a: Coloboma: falta de partes da iris ou retina; Heart defects: alteracdes
no coracgdo; Atresia of the choanae: bloqueio da passagem entre nariz e faringe; retardation of growth and
development: deficiéncia no crescimento e desenvolvimento fisico; genital and urinary abnormalities:
desenvolvimento incompleto da genitélia; ear abnormalities and/or hearing loss: ma formagao do ouvido,
acompanhada de perda auditiva (CADER-NASCIMENTO, 2010).
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para 0s SC’s congénitos, j& que estes, em sua maioria, demoram para estabelecer uma forma de

comunicacdo. Nesse sentido, faz-se relevante trazermos a proposta de Van Dijk? que foi

direcionada para as criancas surdocegas, que apresentaremos no subitem a seguir.

1.2.1.1 Abordagem coativa de Van Dijk

De acordo com Masini (2002), Van Dijk realizou uma pesquisa para atuar com criangas

surdocegas e criangas com incapacidades multissensoriais. Em sua pesquisa ele desenvolveu

uma abordagem que denominou de coativa e que enfatiza 0 movimento corporal. Dijk propde

cinco fases?® de desenvolvimento da linguagem simbolica da crianca surdacega, essas sdo: (1)

ressonancia; (2) movimento coativo; (3) referéncia nao representativa; (4) imitacdo e (5) gesto

natural. Segundo a autora, a abordagem de Van Dijk é a Unica especificamente projetada para

estudantes surdocegos. A autora nos relembra a importancia da antecipagdo para a crianga

surdocega:

Os eventos sdo imprevisiveis para as criangas surdacegas, ocorrendo de modo
ocasional e frequentemente causando dificuldades de comportamento sempre que a
crianca tem que se adaptar a novas situacBes ou eventos que ndo puderam ser
previstos. Fazer com que o mundo fique previsivel, pelo uso de rotinas, e desenvolver
a habilidade de antecipar, usando diversas pistas (tateis, de objetos, sinais, gestos,
etc.), facilita a organizacdo e compreenséo do tempo (MASINI, 2002, p.127).

Cabe explicar do que se trata cada uma das fases propostas por Van Dijk. Por

essa razdo, elaboramos o Quadro 5.

Quadro 5 - Fases propostas por Van Dijk para o desenvolvimento de criangas surdocegas

Fases Caracteristicas Acbes desenvolvidas Resultados

Espaco fisico limitado. | O adulto deve se manter alerta | Ao escolher um

.g para possiveis tentativas de | movimento que a crianca

S | Adulto e crianca devem | comunicagdo da  crianca | goste (balangar-se, saltar,

S |se aproximar, | (essas tentativas nao passam | pular), é possivel criar um

@ | incentivando a | de movimentos corporais que | vinculo e iniciar um

@ | movimentacdo da | indicam aceitacdo ou rejei¢do | processo  bésico  de
crianga. de algum movimento). comunicagao.

22 Jan Van Dijk (1937-2018) foi um professor e pesquisador holandés. Ficou conhecido por desenvolver o
“Método Van Dijk” para criangas surdocegas. Ele realizou pesquisas na Holanda e na Australia sobre
criangas com surdocegueira congénita. Recebeu os prémios “The Anne Sullivan Award” e “The Deafblind
International's Distinguished Service Award”. Mais informagdes em Cader Nascimento (2010) e Masini

(2002).

23 Masini (2002) afirma que sdo cinco fases de desenvolvimento, enquanto Cader-Nascimento (2010) defende
que Van Dijk propds seis fases, sendo a de “nutri¢do ou afetividade” a primeira fase (antes de ressonancia,
movimento coativo, referéncia ndo representativa, imitacdo e gestos naturais). Nessa primeira fase da
nutricdo ou afetividade, a crianca precisa aceitar a presenca de um mediador, cooperando com as propostas
pedagdgicas dele, essa relacdo precisa ser nutrida de afetividade e confianga.



Quadro 5 - Fases propostas por Van Dijk para o desenvolvimento de criancas surdocegas

Fases

Caracteristicas

Acdes desenvolvidas

Resultados

Movimento
Coativo

Nessa segunda fase, o
ambiente (espaco fisico)
em que adulto e crianca
estdo deve aumentar.

Adulto e crianga ainda
muito préximos.

Movimentos de  forma
estruturada para antecipar 0s
eventos que estdo por vir.

O adulto deve auxiliar a
crianca em atividades diérias
COMO comer e se vestir com
apoio de médo sobre mao?.

Auxilia a memoria da
crianga.

Nessa fase a crianca
comega a entender o
conceito de tempo.

Referéncia Nao
Representativa

Outras pessoas e/ou
objetos comecam a
existir para a crianca.

A crianga pode ser referir
a esses novos elementos
usando  objetos  de
referéncia.

O adulto, nessa fase, pode
fazer perguntas para a crianca
e providenciar para ela as
respostas usando o apoio méo
sobre mao.

O repertorio de assunto
aumenta, em forma de
objetos, movimentos ou

figuras (podem  ser
utilizadas  figuras em
relevo).

Imitacdo

Nessa fase a crianca esta
bem distante dos objetos
e das pessoas para que

Encorajar a crianga a fazer
coisas por imitacdo ou
iniciativa.

Auxilia para que a crianga
fique cada vez mais
consciente de si mesma e

possa transferir  os | A imitacdo ocorre tanto do | ajuda no refinamento da
movimentos do corpo do | adulto imitando a crianga, | percepcdo motora  da
adulto para o seu proprio | quanto da crianga imitando o | crianga.
corpo. adulto
" Realizacdo de (gestos | Nessa fase o0s gestos | Contribui para que a
8's naturais que representam | representam as acBes em | crianca utilize  gestos
2 S | objetos, atividades, | nivel concreto, por exemplo, | consistentes para
O Z | objeto pessoal. 0 ato de comer é sinalizado | responder as perguntas
com o levar a mao a boca. dos adultos.

Quadro elaborado a partir de Masini (2002)
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Apds essa ultima fase proposta por Van Dijk, a dos Gestos Naturais, Masini (2002)

sugere que, a partir desse momento, a crianga comece a ser capaz de iniciar gestos por conta

prépria, inicie o entendimento de abstracdo e possa estabelecer uma forma de comunicacéo.

Portanto, percebemos que a antecipacdo € uma acdo fundamental

para

0

desenvolvimento da crianca surdocega. Para compreensdo de uma atividade de antecipacéo,

temos a Imagem 1 a seguir:

24

Técnica de maos sobre maos: “a técnica de mao-sobre-mao envolve o instrutor colocando uma ou ambas as

mé&os em cima da mao do aluno / brago / outra parte do corpo. O instrutor entdo move a méo / brago do aluno
em torno de algumas ou todas as tarefas. Na instrucdo mao-sobre-mao, o aluno é passivo, e isso representa o
nivel mais alto de apoio e intervengdo do instrutor” (WALKER, 2018, p. 122). Técnica de méo sob méao: “a
técnica médo sob mao € o inverso da técnica mdo-sobre-m&o. Um instrutor que usa a técnica mao-sob-méo
convida o aluno a colocar a mao em cima da médo dele. O instrutor move sua méo e brago ao redor com a mao
do aluno por cima da dele. O aluno escolhe se quer ou ndo se envolver com a atividade e pode expressar uma

falta de vontade de se engajar afastando-se, pois ndo ha nenhuma pessoa segurando o aluno no local. Uma

vez envolvido na tarefa, o instrutor pode reduzir o nivel de apoio puxando gradualmente a mao para tras e
deixando a mdo do aluno na atividade para exploragdo independente. A técnica médo-sob-méao permite sempre
ao aluno escolher o seu nivel de envolvimento. No entanto, requer um nivel moderado a alto de apoio e
intervengdo do instrutor” (WALKER, 2018, p.123).
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Imagem fornecida no curso de Formagdo de Guia-Intérprete realizado em 2016 no Centro de Recursos nas
areas da Surdocegueira e Deficiéncia Multipla Sensorial - Programa da Ahimsa - Associa¢do Educacdo
para Mdltipla Deficiéncia.

Na Imagem 1 temos exemplos de uma caneca de plastico grudada em uma placa (que
pode ser de plastico ou de EVA — material emborrachado), além de um copo de pléstico grudado
em uma placa. Essas placas com esses objetos podem ser fixadas ao lado da porta da cozinha
de casa ou do refeitorio da escola. Assim a crianca, antes de entrar no ambiente, ira passar a
mao nesse objeto (copo ou caneca) e ira ter a antecipacdo de que entrard na cozinha.
Evidentemente que, para que essa abstracao aconteca, & necessario que esse objeto de referéncia
permaneca sempre fixado na entrada da cozinha e o adulto sempre leve a mdo da crianga a
tatear esse objeto. Apds inimeras vezes fazendo isso ela ird memorizar que o copo ou a caneca
sinaliza a entrada na cozinha. Assim, futuramente, ela ja ird sozinha levar a mao dela até o
objeto de antecipacdo e saberd em qual o cdmodo da casa ou da escola ela ird adentrar. Esse
mesmo processo pode ser realizado com o banheiro, colocando uma escova de dente como
objeto de referéncia ao lado da porta do banheiro. Dessa forma, todos os ambientes da escola
ou 0s comodos da residéncia podem (e devem) ter um objeto de referéncia para auxiliar a
crianca surdocega nesse processo de antecipacao.

Nessa perspectiva, cabe listar alguns itens que podem ser utilizados com surdocegos
congénitos, a fim de auxiliar no desenvolvimento deles: (a) objetos de referéncia, (b) pistas
tateis, (c) caderno de comunicacdo, (d) calendario adaptado, (e) gestos naturais, (f) sinais
adaptados, (g) movimentos corporais e (h) expressao facial.
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Na Imagem 2 apresentamos um exemplo de calendéario adaptado para criangas
surdocegas. No calendario tem escrito em cima a palavra “calendario” e embaixo tem escrito
os sete dias da semana em letras coloridas em EVA, para as criancas que tém residuo visual
enxergarem de perto e para as que ndo sabem braille, mas sabem identificar as letras,
conseguirem ler com o tato. Embaixo da escrita em EVA tem as mesmas palavras escritas em
braille em relevo, para as criancas que sabem braille poderem ler com as maos. Em cada dia da
semana tém dois quadrados de velcro (podem ser colocados mais velcros) onde serdo fixadas
as acOes daquele dia, para as criangcas terem uma programacao e poderem se antecipar das
acOes que virdo naquele dia. O calendario esta apoiado no chao para que as crian¢as consigam
alcancar e tatear. Sendo que, esse calendario também pode ser usado para adultos surdocegos e

também para pessoas com deficiéncia visual (cegos e baixa viséo).

Imagem 2 - Calendario adaptado para surdocegos
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Imagem fornecida no curso de Formagdo de Guia-Intérprete realizado em 2016 no Centro de Recursos nas
areas da Surdocegueira e Deficiéncia Multipla Sensorial - Programa da Ahimsa - Associa¢do Educacédo
para Mdltipla Deficiéncia.
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Esse é mais um exemplo de instrumento que pode ser utilizado para antecipar o0s
surdocegos das acOes que serdo realizadas naquele dia. Esse calendario adaptado pode ser
incorporado na sala de aula e tateado diariamente no comeco do dia, assim os alunos surdocegos
saberdo qual a rotina de cada dia da semana.

Uma questdo importante sobre a convivéncia com 0s surdocegos congénitos é a
comunicacdo. Enquanto os surdocegos adquiridos possuem uma comunicacao prévia que pode
ser aproveitada ou adaptada, os surdocegos congénitos muitas vezes nao possuem qualquer tipo
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de comunicagéo e precisam ser estimulados a desenvolvé-la. Nessa perspectiva, Masini (2011)

propde orientacOes para contribuir para o processo de comunicagao das criancas surdocegas. A

partir das sugestbes propostas pela autora, o0 Quadro 6, a seguir, apresenta as principais.

Quadro 6: Ac¢des para desenvolver a comunicacdo de criancas surdocegas

Acéo O que fazer Como fazer Por que fazer
2 Tocar suavemente | Toque no brago da crianga antes de pegé- | Para tornar o
= na mao ou no corpo | la no colo. Deixe-a tocar na fralda seca | mundo mais
% da crianga, | antes de tirar a fralda molhada, | previsivel e ndo
o indicando o que ira | antecipando que ira troca-la. tdo surpreso e
o fazer. Togque no pescogo ou no peito da crianga | inesperado para a
o para indicar que vai colocar o babador, | crianca.

- antecipando que é a hora do almogo.

_ @ | Selecionar objetos | Exemplo, ida ao médico. Todas as vezes | Para dar
2 g utilizados na vida | que a crianca for ao médico utilize um | condicGes de
8 & | didria da crianca, | brinquedo especifico ou cartdo do | seguranca para a
— Q- - - - - - - - -

s @ | que ddo referéncia | médico, assim a crianca vai diferenciar a | crianga surdocega
2 & | aos locais, pessoas e | ida ao medico em relagéo a ida a escola | saber qual sera a
(&) .. ~ R
& 8 | atividades. ou casa de parentes, que deverdo ter | sua rotina.
= outros objetos que antecipem essas

) ’

© saidas.

Motivar a crianga a se comunicar

Proporcionar
situacOes reais,
como ida ao parque
ou praga, ter contato
com outras pessoas
e com animais.

Ir ao supermercado,
ter contato com
diversos ambientes.

Sempre antecipar com objeto de
referéncia o local ou a pessoa com quem
a crianga vai estar. Leve-a para conhecer,
tocando, cheirando, olhando (quando
tiver residuo visual) e movimentando,
para sentir a vibracao.

Oferecer sempre a sua mdo, para que ela
possa ter uma pessoa para conversar e se
sentir segura.

Deixe-a explorar a pessoa e/ou ambiente
em que esta, para que possa perguntar
sobre 0 que estéa tocando, incentivando a
comunicagao.

Para ampliar a
comunicacéo,
linguagem e
interacdo da
crianga surdocega
com 0 meio e as
pessoas.

Quadro elaborado a partir de Masini (2011)

A partir do Quadro 6 é possivel perceber novamente a importancia da antecipacéo do

que ir& acontecer, para gque a crianca surdocega se sinta segura e saiba qual o evento que ira

ocorrer posteriormente. Como ndo dispGe da visdo e da audi¢do, ou possui pouca visao e

audicdo, a antecipacdo dos acontecimentos, seja com um objeto de referéncia ou com um sinal

na palma da m&o ou no braco, ira auxiliar a crianga a entender o que ird ocorrer depois.

Para compreendermos melhor o processo de aquisicdo de uma forma de comunicacéo é

interessante trazer alguns exemplos reais de criangas surdocegas que apds constantes estimulos

conseguiram obter éxito no desenvolvimento da comunicacdo. Silva (2012) nos traz o relato
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sobre Heldy, uma crianca que nasceu surdocega decorrente da mée ter contraido rubéola durante
a gestacdo (rubéola congénita)>.

A autora chama a atencdo para a questdo do impacto emocional e psicolégico que é para
a familia receber a noticia de que tem uma crianca surdocega. S&o muitas davidas que surgem
em relag@o ao futuro da crianga: “Como atuar com essa crian¢a? Como entender suas reacoes,
ou pior, por que ela ndo reage? O que tem essa crianca que é diferente das outras? Por que isso
foi acontecer comigo?” (SILVA, 2012, p.24). Essas questdes sdo comuns nesse processo de
aceitacdo e ocorrem também por falta de informacéo sobre o que ¢ a surdocegueira.

No entanto, apesar desse choque inicial, a autora reforca a importéncia da formacao de
um vinculo familiar: “Hé necessidade de proporcionar a crianca e ao adulto responsavel por ela
um tempo suficiente para conhecimento mutuo. Construir uma rotina de atividades” (SILVA,
2012, p.38). Esse cotidiano que ird resultar no processo de antecipacdo das atividades e de
aquisicdo de comunicacéo.

Cabe trazermos a historia de Helen Keller, que é a principal referéncia quando se trata
de aprendizado e comunicacdo em relacdo a surdocegos congénitos e pré-linguisticos (que
ficaram surdocegos antes de adquirem linguagem ou desenvolverem alguma forma de
comunicacdo). Helen Keller ficou surdocega com pouco mais de um ano de vida, portanto
apenas balbuciava alguns sons, ainda ndo falava.

Seu processo de aprendizagem para se comunicar iniciou ap6s a chegada da professora
Anne Sullivan quando Helen tinha sete anos. Porém cabe ressaltar que foi um percurso
gradativo e levou tempo e principalmente persisténcia de Sullivan em ensinar a Helen o nome
das coisas.

A primeira palavra que Helen Keller compreendeu foi “agua”, no entanto, demorou
para ela entender que agua era o liquido que saia do poco e o liquido que ela bebia. Em Keller

(2008), onde temos a histéria da vida dela, compreendemos que inicialmente ela nédo

%5 Quando Heldy nasceu a mée percebeu um desvio no olhar da bebé, porém inicialmente o pediatra néo
confirmou a perda visual. Quando a bebé estava com seis meses de vida examinaram e confirmaram a
cegueira: “examinou e disse que o olho esquerdo ndo tinha cérnea nem retina, estava atrofiado, e o olho
direito ndo tinha cornea e ndo tinha possibilidade de fazer transplante porque o nervo dptico tinha sido
afetado. Quando eu soube do resultado, fiquei abalada e me sentia culpada, pois acreditava que a vida da
minha filha poderia ser diferente caso eu ndo tivesse contraido rubéola durante a gestagdo” (SILVA, 2012,
p.27). Posteriormente a suspeita de surdez também foi confirmada: “Com o passar dos meses, comecei a
perceber que Heldyleine ndo reagia ao barulho que as suas irmés faziam e nem ao som do radio. Levei-a
novamente ao mesmo hospital e, apds exames, constataram surdez profunda nos dois ouvidos. Foi mais um
grande sofrimento para mim ela ter mais uma deficiéncia, além de cega, surda e, por consequéncia, muda”
(SILVA, 2012, p.27). Para a familia, a constatagdo da segunda perda sensorial é sempre um impacto muito
grande. A mae de Heldy demorou para aceitar a surdocegueira, até porque ela desconhecia que era possivel a
filha aprender uma forma de comunicagéo sendo surdocega.
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compreendia a diferenca entre “caneca” e “dgua”, para Helen ndo havia diferenca entre elas.
Anne Sullivan ia soletrando na méo de Helen Keller as palavras através do alfabeto manual,
mas Helen ainda ndo conseguia fazer a abstracao e diferenciar qual palavra soletrada se referia
a determinado objeto. Ela tinha dificuldade para entender que a “adgua” existia independente da
“caneca” ou do recipiente em que estava. Até que, apos varias tentativas de Sullivan em soletrar
a palavra na mao de Hellen e colocar a méo dela para sentir as coisas, que Helen teve o insight
quanto ao significado de agua.
No famoso episddio junto ao pogo, contudo, em 5 de abril de 1887, [...] Helen
entendeu com clareza, ou comecou a entender, tanto a particularidade quanto a
generalidade das palavras. Agua, entdo, era a palavra para a agua da caneca e a agua
no poco e a &gua o rio e no oceano. Uma “caneca” podia conter agua, leite ou

limonada, e havia canecas de formas e tamanhos diferentes; mesmo assim, 0 nome
“caneca” aplicava-se a todas (KELLER, 2008, p.XV).

O episddio do poco se tornou famoso na historia de Helen Keller, pois foi 0 momento
em que ela percebeu o real significado da palavra “agua”. A partir desse evento, Helen comecou
a se interessar cada vez mais por aprender novas palavras e ampliar sua comunicacdo. Para
compreender melhor esse momento, sugere-se assistir ao filme “O milagre de Anne Sullivan”
e/ou ler o livro “A histdria da minha vida” (KELLER, 2008).

Essa experiéncia vivida por Helen Keller nos faz compreender que, para ensinar uma
nova forma de comunicacdo para o individuo surdocego € preciso respeitar o tempo dele e
repetir diversas vezes o sinal (seja alfabeto manual na palma da mao, Libras tatil ou outro tipo
de sinalizag&o).

Um exemplo desse processo de repeticdo foi quando Helen Keller aprendeu a palavra
boneca. Inicialmente ela ndo sabia que se tratava de uma palavra, ela apenas imitava os sinais
que recebia em sua méo. O processo de imitacao é fundamental e necessario nesse comeco (a
imitacdo é importante tanto para as criancas surdocegas como as videntes e ouvintes também).
Posteriormente ela compreendeu que se tratava do nome daquele objeto.

Quando brinquei com a boneca algum tempo, a srta. Sullivan lentamente soletrou em
minha mao a palavra “b-0-n-e-c-a”. Fiquei imediatamente interessada nesse jogo com
dedos e tentei imita-lo. [...] Ndo sabia que estava soletrando uma palavra ou mesmo
que palavras existiam; eu simplesmente estava deixando meus dedos macaquearem

uma imitacéo. [...] s6 depois de minha professora estar comigo ha vérias semanas eu
entendi que tudo tinha um nome (KELLER, 2008, p.20).

O mais dificil para a crianca surdocega é realizar o processo de abstracdo e/ou entender
o significado de palavras abstratas, como por exemplo: amor e saudade, que sdo palavras que
ndo possuem objetos tangiveis para serem tocados. Na historia de Helen Keller, a professora

Anne Sullivan ensinou os significados das palavras “amor”, “bom”, “mau”, “feliz” e “desculpe”
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dentro do contexto e no decorrer de conversas. Lembrando que as palavras abstratas costumam
ser mais bem compreendidas apds a aquisicao de palavras concretas.
Os significados dessas palavras se tornam claros apenas no contexto global do uso de
uma linguagem. Helen tentou associar a palavra “amor” a um objeto — um punhado
de flores e seu cheiro, o sol e seu calor. Alguns dias depois, quando estava tendo
problemas com uma ligdo, Sullivan soletrou “pense” na testa de Helen e esta percebeu
pela primeira vez “que a palavra era 0 nome do processo que estava acontecendo na

minha cabega. Essa foi minha primeira percepgdo consciente de uma ideia abstrata”
(KELLER, 2008, p.XVI e p.30).

A partir dessa situacao percebemos com mais clareza como se trata de um processo essa
compreensdo das palavras abstratas. Cabe salientar que Anne Sullivan inicialmente néo
ministrava aulas tradicionais para Helen Keller, s6 depois que Helen internalizou uma forma de
comunicacdo e apreendeu um aporte de vocabulario, que Sullivan comecgou a separar um tempo
do dia para aulas com conteudos especificos.

Sullivan ndo ensinou a linguagem a Keller por uma série de aulas estruturadas, e sim
criou para ela um total ambiente de palavras e a mergulhou nele. “Vou falar na sua

mé&o assim como falamos ao ouvido do bebé” [...] E embora Sullivan devotasse todos
os dias um periodo especifico para ensinar novas palavras a Helen, Sullivan insistia,
“ndo pense que esse ¢ o tnico momento em que soletro para Helen; pois soletro em
sua méo tudo que fazemos o dia inteiro, embora ela ainda ndo tenha ideia do que
signifique soletrar” [...] Sempre falei com Helen exatamente como falaria com uma
crianga dotada de audigdo e visdo, e insisto com outras pessoas para que facam o
mesmo. Quando alguém me pergunta se ela entenderd esta ou aquela palavra, sempre
respondo: “N&do importa se entende ou ndo cada palavra isolada de uma frase. Ela
percebera os significados das novas palavras por sua conexao com as outras que ja
conhece” (KELLER, 2008, p. XXIII, p. 300, 304, 369).

Nessa perspectiva, o processo de aprendizagem de novas palavras, aquisicdo e
ampliacdo da forma de comunicacgdo ocorre no cotidiano com a estimulacdo constante, pois
assim o surdocego ira se habituar a estar sempre recebendo informagdes e ira desenvolver cada
vez mais sua compreensdo de novas palavras e, posteriormente, conseguird generalizar e
entender palavras abstratas através do contexto.

No exemplo da citagdo acima, percebemos que Sullivan conversava a todo momento
com Helen Keller atraves do alfabeto manual. Tudo o que Sullivan falaria para uma crianca
ouvinte, ela sinalizava na palma da méo de Helen, assim, progressivamente Helen foi realizando
conex0des neurais e apreendendo novas palavras.

Consequentemente, apds a aquisicdo de uma forma de comunicacdo, a crianca
surdocega (e também o adulto surdocego) comecard a se interessar por aprender mais a
aumentar o vocabulario. No relato de Helen Keller, podemos perceber que com o passar do

tempo a necessidade de se comunicar foi engrandecendo e se tornando mais pungente.
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O desejo de me expressar crescia. Os poucos sinais que eu usava se tornavam cada
vez menos adequados e meus fracassos em me fazer entender eram invariavelmente
seguidos por explosdes. Eu sentia como se maos invisiveis me segurassem e fazia
esforcos frenéticos para me libertar. [...] Apds certo tempo, a necessidade de algum
modo de comunicacdo se tornou tdo urgente que essas explosGes ocorriam
diariamente, as vezes de hora em hora (KELLER, 2008, p.15).

ApOls essa explicacdo da importancia da antecipacdo, da imitacdo e do estimulo
constante para o desenvolvimento da crianca surdocega congénita, passamos para as
caracteristicas da surdocegueira adquirida, que séo as criangas, jovens e adultos que adquiriram
a surdocegueira apds a aquisicdo de uma lingua (oral ou gestual). Portanto, sdo aqueles que ja

possuiam alguma forma de comunicacdo antes de se tornarem surdocegos.

1.2.2 Surdocequeira adquirida

As principais causas da surdocegueira adquirida, de acordo com Cader-Nascimento
(2010) e Masini (2002, 2011) sédo: acidente vascular cerebral (AVC), Diabetes Mellitus, Doenca
Refsum, Meningite, Sindrome de Barder-Biedl, Sindrome de Hallgreen, Sindrome de Flynn-
Aird, Sindrome de Cockayne, doenga de Alstrom e Sindrome de Usher. A Sindrome de Usher
€ a causa mais comum de surdocegueira adquirida. Conforme Maia (2004), no Brasil a principal
causa da surdocegueira é a rubéola congénita, com 60% dos casos, em segundo lugar a
Sindrome de Usher, com 25% dos casos, em uma populacdo de 583 surdocegos (levantamento
realizado em 2004). De acordo com Lupetina (2017) a Deafblind International afirma que cerca
de 400.000 mil pessoas no mundo sdo afetadas pela Sindrome de Usher (dados atualizados em
2016).

A Sindrome de Usher é uma condicdo genética recessiva que implica a perda auditiva,
as vezes, antes do nascimento, e 0 aparecimento de alteragBes visuais (perda
progressiva) pela presenca da retinose pigmentar?®. Convém esclarecer que o
individuo que tem somente um gene é portador dela, mas ndo tera nenhum sintoma de
desordem genética [...] A surdocegueira por Sindrome de Usher geralmente interfere

na estrutura familiar, pelo fato de ser uma segunda perda que a familia tera que
vivenciar (CAMBRUZZI, 2016, p.20, 24).

De acordo com Cader-Nascimento (2010) a Sindrome de Usher & uma condicdo

hereditaria, de carater recessivo, que combina a retinose pigmentar com a surdez ou perda

% De acordo com Cambruzzi (2013), a retinose pigmentar “faz parte de um grupo de doencas degenerativas que
afetam a retina e provocam desordens visuais. Os sintomas da retinose pigmentar que se manifestam séo: i)
cegueira noturna, que € a dificuldade para adaptar-se a luz brilhante e as mudancas rapidas de luz; ii) a perda
da visao periférica — visdo tubular -, na qual as pessoas conseguem ver somente objetos que estejam a sua
frente; e iii) a perda da viséo central — decorrente da degeneragdo da retina, impedindo o individuo de ver
detalhes, ainda que estejam a sua frente. Apresentam enormes dificuldades para ler impressos”.
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auditiva. Essa Sindrome pode ser de trés tipos: tipo 1, tipo 2 ou tipo 3, conforme discriminado

no Quadro 7 a sequir.

Quadro 7 - Sindrome de Usher

Sindrome de Usher
Tipo 1 Tipo 2 Tipo 3
Surdez neurosensorial | Deficiéncia auditiva leve | Nasce com boa audi¢ao
severa ou profunda, a moderada, bilateral e ou perda auditiva de leve
bilateral, congénita. simétrica, ndo a moderada, que acentua
" Alteracdo ou auséncia | progressiva. apos 10 anos ou mais.
8 da funcéo vestibular, | Funcgéo vestibular normal, | Cegueira noturna e
A% acarretando problemas | ndo apresenta problemas | presenca de escotomas
3 de equilibrio. de equilibrio. desde a infancia até a
§ Comprometimento No final da infancia ou fase adulta. A pessoa é
8 inicial abrange adolescéncia, aparecem considerada legalmente
cegueira noturna?’ escotomas (pontos cegos) | cega no inicio ou no
durante a infanciaou | que levam a cegueira na meio da idade adulta.
adolescéncia, podendo | idade adulta.
ser progressiva.
No tipo 1, o surdocego | Como a perda auditiva é | A forma de comunicacao
o | costuma se comunicar | estavel costuma ser por Libras
3 '§« atraves da Lingua (hipoacusticos/moderada), | tatil. Em alguns casos
@ g Brasileira de Sinais o individuo costuma usar | pode ser a escrita na
€ S| (Libras). Em alguns aparelho de amplificacdo | palma da méo ou o
L % casos, Libras tatil. sonora individual (AASI) | Tadoma. Vai depender
O e fala para se comunicar. | da sensibilidade do
surdocego.
Em sala de aula, o Apesar de apresentar Uma alternativa para o
o docente deve saber dificuldades auditivas, tipo 3 é o trabalho em
2 Libras e sinalizar no consegue se comunicar pequenos grupos com o
'S | campo visual do aluno | oralmente. Devem ser auxilio do instrutor
S (distancia pequena evitados ruidos ao fundo, | mediador (se for crianca)
8 | entre professor e que atrapalhem a atencdo | ou do guia-intérprete (se
B aluno), dando tempo | do aluno. for adulto).
'§« para o aluno Verificar se 0 aluno tem a
© | acompanhar e seguir a | possibilidade de realizar
S conversacao por leitura labial, para servir
< sinais. de apoio aos residuos
auditivos.

Quadro elaborado pela autora a partir do curso “Aspectos Educacionais da Surdocegueira” (IBC, 2014) e

de Cambruzzi (2016).

Conforme podemos observar no Quadro 7, cada tipo da Sindrome de Usher possui um

tempo diferente em relagdo a manifestacdo da perda auditiva e da perda visual e dependendo

27 Cegueira Noturna: dificuldade de adaptacdo da visdo na escuriddo. Pode se manifestar desde a infancia,
embora a consciéncia da dificuldade s6 ocorra na adolescéncia e na vida adulta (Cambruzzi, 2016).
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do periodo das perdas ocorre uma alteracdo nas formas de comunicacdo e adaptacGes
pedagogicas.

No tipo 1, o individuo nasce surdo ou com perda auditiva acentuada e a perda visual
ocorre ao longo da vida. Por ser oriundo da surdez, a forma de comunicacéao principal costuma
ser a Libras e conforme vai ocorrendo a perda da viséo, o sujeito faz a transicdo progressiva da
Libras para a Libras tatil. Nesse caso, o professor ou o profissional que ird atuar com esse
individuo precisa ter conhecimento de Libras para poder realizar uma comunicagdo com o
surdocego de forma plena.

No tipo 2, a perda auditiva costuma ser nos dois ouvidos, porém moderada e nédo
progressiva, a perda visual aparece ao longo da vida levando a cegueira. Nesse caso, o aparelho
auditivo ou o implante coclear atendem as necessidades auditivas do sujeito. Quanto as
adaptacdes pedagdgicas, o professor deve estar atento para ndo virar de costas para o aluno
enquanto fala, mantendo sempre os movimentos labiais (de fala) de frente para o sujeito, de
preferéncia com uma distancia curta.

No tipo 3, o individuo costuma ser ouvinte e vidente até a infancia e depois, aos poucos,
vai perdendo a audicdo e a visdo. Portanto, nesse caso, 0 sujeito possui uma memoria auditiva
e visual, 0 que torna a adaptacdo para uma nova forma de comunicagdo um processo mais
brando. Em sala de aula o professor (ou guia intérprete, se for o caso de surdocegos adquiridos
em turmas de incluséo) pode propor atividades em pequenos grupos em que o surdocego tenha
acesso a forma de comunicacdo que melhor lhe convém para obter o aprendizado de forma
confortavel.

De acordo com Cambruzzi, (2016), devemos nos atentar sobre o processo de descoberta
e adaptacdo da familia em relagcdo ao surdocego adquirido, pois normalmente ocorre uma
primeira perda (da visdo ou da audicdo) e posteriormente ocorre a segunda perda sensorial,
trazendo um impacto grande na familia.

O processo da descoberta da surdocegueira pelas familias inicia-se pela observacéo
de familiares (pais, tios, avds), quando percebem que a crianca, além da deficiéncia ja
diagnosticada no nascimento, visual ou auditiva, apresenta outra perda sensorial. Essa

nova constatagdo provoca e determina na familia a procura de uma intervencéo que
facilite o ajuste a surdocegueira (CAMBRUZZI, 2016, p.26).

Evidente que esse processo de aceitacdo e adaptacdo familiar ocorre de forma diferente
quando o surdocego é uma crianga ou um adulto. Até porque, dependendo da faixa etéria da
crianca, os pais ainda estdo lidando com o luto e aceitacdo da crianca que ndo é do jeito que
imaginavam. Sobre essa reacdo da familia em relagéo ao filho que veio diferente do esperado,

recomenda-se a leitura de “O filho eterno” de Tezza (2013).
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Cambruzzi (2016) nos alerta também que, uma grande parte da populagéo surda possui

a Sindrome de Usher e ndo sabe, somente com o passar dos anos e desenvolvimento da perda

visual e/ou cegueira, que descobre ser portador de Usher. Importante relembrar que a Sindrome

de Usher tem um componente genético e ¢ muito comum o surdocego “usheriano” ter outros

irmédos também com Sindrome de Usher decorrente da fecundacédo de: pais que sdo primos ou

de pais surdos com algum grau de parentesco. A autora recomenda que a populacgao surda seja

submetida a avaliacdes oftalmoldgicas, a fim de detectar precocemente a retinose pigmentar e,

consequentemente, a Sindrome de Usher (que costuma associar a surdez a retinose pigmentar).

A autora relata que existem sinais que podem indicar que a pessoa tem retinose pigmentar e,
portanto, deve procurar um especialista para examinar. Sao 0s sinais:

i) dificuldades de ver no escuro ou adaptar-se a mudancas rapidas de luminosidade;

ii) perda de habilidade de localizar objetos, como encontrar algo que derruba no ch&o;

iii) comportamentos de ndo ver bem dos lados, em cima ou embaixo, e como

consequéncia provocar acidentes, como esbarrar em pilastras, em objetos, tropecar
nas escadas (CAMBRUZZI, p.2016, p.21).

No entanto, o sujeito com surdocegueira adquirida, em sua maioria, apresenta melhores
condicGes de integracdo social do que os individuos com surdocegueira congénita. Os aspectos
que favorecem para essa possivel sociabilizacdo s&o: a) dispor de um sistema de comunicagao
(o que muitas vezes ndo ocorre com o surdocego congénito); b) possuir vivéncias anteriores
(visuais e/ou auditivas) que contribuem para a reintegracdo com o mundo; e ¢) ja ter uma
personalidade consolidada, o que pode contribuir para o0 processo de reinsercdo social
(CAMBRUZZI, 2016).

As experiéncias vivenciadas pelo sujeito com surdocegueira adquirida, antes de tornar-
se surdocego sdo importantes e contribuem para a recepcao das transformacdes advindas dessa
nova condicdo. Porém, o momento (faixa etaria e periodo) em que ocorre a perda sensorial e a
forma com que a familia ou a rede de apoio lida com a nova identidade do sujeito influenciam
diretamente nessa adaptacdo e aceitacao.

Cabe mencionar que, em 28 de setembro de 2006 foi sancionada a Lei nimero 4.859
pela Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro, que promove a divulgacdo da
Sindrome de Usher no Estado:

Art. 1° - Fica o Poder Executivo autorizado a firmar convénio com instituicdes de
surdocegueira, para que seja elaborada campanha publicitaria de divulgacdo e
esclarecimentos a populacdo do surgimento da doenga. Art. 2° - As instituicGes
destinadas a tratar do portador da Sindrome de Usher poderdo elaborar palestras em
parceria com representantes da rede estadual de ensino e demais érgdos do Estado,

para promocao de debates com profissionais envolvidos na area, iniciando-se assim
programas em parceria com o Poder Publico. Art. 3° - Poderdo ainda as unidades
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escolares firmar convénios com entidades ndo governamentais, para a campanha a ser
divulgada de prevencédo e controle da doenga. Art. 4° - O Poder Executivo podera
através de sua dotacdo orcamentaria, destinar verbas para a execucdo da presente
proposicdo. Art. 5° - Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicacdo (BRASIL,
2006).

Apesar disso, ainda hd um caminho longo a ser trilhado no reconhecimento da
surdocegueira como uma deficiéncia unica e na oferta de atendimento de qualidade para os
surdocegos oriundos da Sindrome de Usher e de outras patologias. Cabe mencionar também a
Lei nimero 12.899 de 08 de abril de 2008, publicada pela Secretaria da Assembleia Legislativa
do Estado de Sao Paulo que institui o “Dia Estadual do Deficiente Surdocego™:

Artigo 1° - Fica instituido o "Dia Estadual do Deficiente Surdocego”, a ser
comemorado, anualmente, no Ultimo domingo de novembro. Artigo 2° - O Dia
Estadual do Deficiente Surdocego passa a integrar o Calendario Oficial de Eventos do
Estado de Séo Paulo. Artigo 3° - Os objetivos do Dia Estadual do Deficiente
Surdocego sdo: | - estimular agBes educativas visando a prevencao da rubéola durante
a gestacgdo; Il - promover debates sobre politicas publicas voltadas a atengdo integral
ao portador de surdocegueira; Il - apoiar os portadores de surdocegueira, seus
familiares e educadores; IV - sensibilizar todos os setores da sociedade para que
compreendam e se solidarizem com os surdocegos, combatendo qualquer forma de

discriminacéo; V - informar os avancos técnico-cientificos relacionados a educacéo e
incluséo social do portador de surdocegueira (BRASIL, 2008).

Na minha experiéncia de formacéo e vivéncia em Séo Paulo com surdocegos, € possivel
afirmar que existe uma rede de apoio mais organizada e unida em prol dos surdocegos
(comparando com o Rio de Janeiro). Em Séo Paulo, além de existir um Curso de Formacéo
para guias-intérpretes para trabalhar com surdocegos adquiridos e de instrutores mediadores
para atuar com surdocegos congénitos (Grupo Brasil /Ahimsa), também é possivel encontrar
guias-intérpretes disponiveis para acompanhar os surdocegos em eventos, consultas médicas e
outras saidas externas. Porém, ainda é muito pouco. A quantidade de profissionais precisa
aumentar, as agdes governamentais sdo minimas em relacéo as necessidades dos surdocegos.

Apdbs compreendermos as principais diferencas entre o sujeito com surdocegueira
congénita e o com surdocegueira adquirida, faz -se relevante apresentarmos as principais

formas de comunicacdo dos surdocegos. Esse tema seré discutido no proximo capitulo.
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2 FORMAS DE COMUNICACAO NA SURDOCEGUEIRA

As pessoas com surdocegueira compartilham dificuldades
comunicativas, a necessidade de utilizar o tato como canal prioritario
de entrada de informacdo e, em consequéncia, precisam realizar um
ajuste emocional a esta deficiéncia

Samaniego, 2004, p.375

Para saber a melhor forma de se comunicar com o surdocego é preciso ter conhecimento
se existe algum residuo e se este € auditivo ou visual, pois conforme ressaltado por Cader-
Nascimento (2010, p.57, grifo nosso) "todos os recursos de comunicacdo precisam ser
adaptados a singularidade das pessoas”. Nessa perspectiva, Masini (2002) ao falar sobre
comunicagdo em uma sociedade que desconhece a surdocegueira nos traz o depoimento de José
Pedro Amaral, surdocego portugués que trabalha no Departamento de Apoio a Pessoa
Surdocega da Associacdo Portuguesa de Surdos:

Quando me dirijo a uma pessoa, e lhe digo que sou Surdocego, e, que, por esse fato,
ndo ougo e vejo muito mal; e, ainda, quando lhe digo que pode escrever na palma da
mé&o, em letra de imprensa, com a ponta do dedo indicador, ou com a caneta virada ao
contrario, na palma da minha méo, surgem situacdes quica caricatas; em que das duas
uma: ou desatam aos berros ao meu ouvido - sem éxito, mas que quase para o trafego
- ou, sem me darem tempo para reagir, tiram a tampa da caneta, e.... z&s! Toca a

escrever, na minha méo, COM TINTA; para além das vezes que se recusam a fazé-lo
- 0 tal, antiquado, preconceitozinho de tocar na carne alheia (MASINI, 2002, p.36).

Por isso é tdo importante estudar e pesquisar mais sobre a surdocegueira e entender que

na relagdo com a pessoa surdocega é extremamente importante o trabalho corpo a corpo, o

toque, a utilizacdo das maos para obter e passar informacoes, o0 tato, o contato com o outro e

conhecer as formas de comunicacdo do surdocego. Quanto a forma de comunicacdo adequada

para cada individuo com surdocegueira adquirida, ira depender da forma de comunicacdo que
este utilizava antes. Conforme Grupo Brasil (2012):

Se uma pessoa adquire a surdocegueira, a nova forma de comunicacgao servird como

comunicagao receptiva, pois, se anteriormente a surdocegueira, ela era usuéria de uma

lingua oral como a lingua portuguesa, provavelmente isso se mantera e ela respondera

COm a voz, Ou Seja, sua comunicagao expressiva continuara sendo através da lingua

portuguesa oral. Enquanto que a pessoa que, anteriormente a surdocegueira, era

usuraria de LIBRAS, e devido a surdocegueira, terd uma nova forma de comunicacao
receptiva, na comunicacdo expressiva continuara a utilizar a LIBRAS (p.49).

Portanto, torna-se importante o guia-intérprete conhecer a forma de comunicagdo

utilizada pelo surdocego antes de ele adquirir a deficiéncia. Quando se referem ao uso da Lingua
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Portuguesa, a mesma regra se aplicaria ao uso da Lingua Inglesa ou outra qualquer. Da mesma
forma, quando se referem a Libras — Lingua Brasileira de Sinais, também se aplicaria a ASL —
American Sign Language, ou qualquer outra lingua de sinais. O fundamental é preservar a forma
de comunicacdo mais confortavel para o surdocego.

J& que mencionamos diversas vezes o profissional “guia-intérprete” e “instrutor
mediador”, cabe explicar as diferencas entre eles. De acordo com Watanabe (2012), quando se
trata da pessoa com surdocegueira adquirida, o profissional indicado € o guia-intérprete.
Enquanto que, quando se trata de pessoas com surdocegueira congénita ou com deficiéncia
maltipla, o ideal é o profissional denominado instrutor mediador, pois além de dominar as
diversas formas de comunicacdo, serdo necessarios recursos especificos e formas alternativas
de comunicacdo, visto que, o surdocego congeénito e a pessoa com deficiéncia multipla podem
apresentar comprometimentos cognitivos que influenciam na forma de contato com os demais.

De acordo com Cader-Nascimento (2012), o guia-intérprete é fundamental para garantir
a autonomia do surdocego, principalmente no ambiente escolar. Além de auxiliar no aspecto
comunicacional, o profissional também ajuda na locomocao e orientacdo espacial.

O guia-intérprete € a via de comunicacao auditiva e visual. Seu papel é apreender a
mensagens linguisticas e visuais e adequa-las ao sistema de comunicagdo utilizado
pela pessoa com surdocegueira. Cabe a esse profissional atuar como guia em espacos
externos e internos, orientando, por exemplo, a disposicao dos méveis em sala de aula,
de forma que a mobilidade do estudante possa ocorrer sem transtornos. O trabalho
possui caracteristicas dindmicas e visa romper o isolamento da pessoa com

surdocegueira, bem como estimular sua participacdo ativa no ambiente (CADER-
NASCIMENTO, 2012, p.168,169).

O guia-intérprete tem funces diferentes do instrutor mediador e do intérprete de Lingua
de Sinais, sendo importante entender as principais atribuices desse profissional em relacéo aos
demais. Por isso, o Quadro 8, a seguir sintetiza essas diferengas.

Quadro 8 - Diferencas e atribui¢des de cada profissional

Profissional Atua com Realiza a Pré-requisitos
descricdo

Guia-intérprete Pessoas com surdocegueira | Auditiva, Lingua de Sinais e
adquirida visual e tatil braille

Instrutor mediador | Pessoas com surdocegueira | Auditiva, Lingua de Sinais,
congénita e deficiéncia | visual e tatil braille e Comunicacéo
multipla Alternativa

Tradutor intérprete | Pessoas com surdez Auditiva Lingua de Sinais

de Lingua de Sinais

Quadro elaborado a partir de Watanabe (2012).

Com base no Quadro 8 é possivel perceber a diferenca do pablico alvo de cada
profissional. O guia-intérprete (Gl), por exemplo, é o profissional que ira atuar com pessoas
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com surdocegueira adquirida, que se tornaram surdocegas apos estabelecer uma forma de
comunicagdo, por isso a necessidade do dominio da Lingua de Sinais e do Sistema Braille.

De acordo com Lupetina (2017) o GI é um profissional essencial no dia a dia do
surdocego adquirido, principalmente no que diz respeito & comunicagdo e locomog¢do. Muitas
pessoas desconhecem as formas de comunicacdo dos surdocegos (Lingua de Sinais Tatil,
Lingua de Sinais em campo reduzido, Tadoma, etc.) e por isso, a presenca do Gl é fundamental
para mediar essa conversa entre o surdocego e outro (0s). Em relacdo a locomocéo, a presenca
e auxilio do Gl €é indispensavel, pois este ira transmitir ao surdocego informacoes referentes ao
espaco, objetos visuais, caminhos, pessoas, e demais possiveis interlocutores.

O Grupo Brasil (2012) nos traz uma explicacdo sobre uma das funcdes exercidas pelo
GI. O profissional formado esta apto a transmitir a mensagem, contextualizar e guiar a pessoa
com surdocegueira:

Na transmissdo da mensagem, o guia-intérprete pode realizar um trabalho de
transliteracdo ou interpretacdo. No caso da transliteracéo, o guia-intérprete recebe a
mensagem em determinada lingua e transmite a pessoa com surdocegueira na mesma
lingua, porém usando a forma de comunicagao acessivel a essa pessoa, por exemplo,
0 guia-intérprete ouve a mensagem em lingua portuguesa e a transmite em braille tatil.
Diferentemente da situacdo da interpretacdo, quando o guia-intérprete recebe a
mensagem em uma lingua e deve transmiti-la em outra lingua, por exemplo, o guia-
intérprete ouve a mensagem em lingua portuguesa e a transmite em libras tatil
(GRUPO BRASIL, 2012, p.51).

Portanto, ao realizar a transmissao da mensagem de Lingua Portuguesa para braille tatil
ou de Lingua Portuguesa para Tadoma, o Gl esta realizando uma transliteracao (transmissdo da
mensagem em uma mesma lingua). Enquanto que, ao realizar a transmissdo da mensagem de
Lingua Portuguesa para Lingua de Sinais, o Gl esta realizando um servico de interpretacéo,
pois envolve duas linguas distintas em um mesmo processo.

O instrutor mediador, por sua vez, ira lidar diretamente com pessoas com surdocegueira
congénita, que nasceram surdocegas ou que se tornaram surdocegas antes de se comunicar,
além de deficientes maltiplos, nesse caso, além da Lingua de Sinais e do sistema braille é
necessario o conhecimento da Comunicacdo Alternativa, para possibilitar a comunicacdo da
crianga surdocega ou com deficiéncia multipla. Enquanto o tradutor intérprete de Lingua de
Sinais e Lingua Portuguesa (TILSP) ira atuar com pessoas surdas a partir do uso da Lingua de
Sinais.

Em relacdo ao instrutor mediador, de acordo com Godoy (2014):

O profissional instrutor mediador atua com pessoas com surdocegueira pré-linguistica
ou congénita, ele contribui no processo de ensino aprendizagem como um elo de
comunicagdo, realizando a mediacdo entre o educando e o mundo ao seu redor,
capacitando-o quanto a comunicacdo com seu ambiente de maneira a receber
informagdes fidedignas (p.7).
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Essa compreensao do papel de cada profissional é importante para melhor atendermos
cada individuo surdocego e para valorizarmos a formacéo de cada um desses profissionais: 0
instrutor mediador que ird atuar diretamente com o surdocego congénito, o guia-intérprete que
ird acompanhar o surdocego adquirido e o tradutor intérprete de Lingua de Sinais e Lingua
Portuguesa estara com o individuo surdo.

2.1 Lingua de Sinais tatil

A Lingua de Sinais tatil corresponde a Lingua de Sinais adaptada ao tato, ou seja, a
pessoa com surdocegueira mantém uma ou duas méaos sob as médos do guia-intérprete ou de
outro surdocego, de maneira que a informacdo possa ser correspondida pelo tato. No caso do
Brasil é a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) na modalidade tatil.

Cabe comentar sobre possiveis adaptacGes da Libras para a Libras tatil. Por exemplo, o
sinal de “esquecer” ¢ um movimento realizado na testa. Para ndo precisar levar a méo do
surdocego até a testa do guia-intérprete para sentir o sinal (o0 que acarretaria em uma elevacao
de braco e cotovelo), ocorre uma adaptacao, utilizando a méo fechada (em forma de soco) como
se fosse a cabeca, assim o sinal de “esquecer” pode ser feito na parte superior da mao,
substituindo o sinal na testa. No entanto, essas adaptacdes sao feitas apds um bom tempo em
que surdocego e guia-intérprete ja se conhecem e se comunicam por Libras tatil. Evidentemente
que essas adaptacGes ndo ocorrem no comeco da comunicacdo, € algo gradativo, a partir de um
vinculo entre eles.

Imagem 3 - Libras tatil

|
Fonte: acervo pessoal da pesquisadora. Foto tirada pela pesquisadora no Il Surdez em Foco

(UFRJ 2016).
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2.2 Lingua de Sinais em campo reduzido

A Lingua de Sinais em campo reduzido € recomendada para 0s surdocegos que tem
algum residuo visual. Utiliza-se a lingua de sinais em um campo espacial menor, conforme a
necessidade da pessoa com surdocegueira, para que os sinais sejam feitos em seu campo

visual reduzido.

Imagem 4 - Lingua de Sinais em campo reduzido

Fonte: acervo pessoal da pesquisadora. Curso de formacéao de guia-intérprete em 2016.

2.3 Tadoma

O Tadoma é um sistema de comunicacdo que ocorre mediante percep¢do tatil das
vibragdes produzidas durante a emissdo verbal. A m&o costuma ser posicionada em formato de
"L" encostando nos labios, queixo e parte do pescoco. A palavra Tadoma vem da jungdo dos
nomes de duas criancas surdocegas Tad Chapman e Oma Simpson. O método foi desenvolvido
pela professora Sophie Alcorn (CADER-NASCIMENTO, 2010). Helen Keller também utilizou
0 Tadoma como forma de comunicacgdo o tato era o Unico recurso para ler os labios da minha
mestra. Pelo tato, apenas, tinha de aperceber-me do movimento dos labios, da vibracédo da
garganta e da expresséo do rosto dela" (KELLER, 2008).

Cabe ressaltar que a posi¢do das méos do surdocego na face/ pescogo do interlocutor ou
do guia intérprete ndo é uma posicdo engessada, varia de surdocego para surdocego e essa
posicdo pode se alterar dependendo de como o surdocego se sentir melhor no momento da
conversa.

De acordo com Cader-Nascimento (2012):



60

Outro sistema de comunicacao que sofreu adaptacGes para atender as demandas dos
surdocegos foi o processo de oralizagdo e de leitura dos labios. [...] Por meio da sua
adaptacao ao tato, criou-se 0 método conhecido por Tadoma, recurso que consiste na
percepcao tatil dos movimentos presentes no ato da fala (p.152).

Imagem 5 - Forma de comunicacdo Tadoma
W:

Fonte: acervo pessoal da pesquisadora. Curso de formacdo de guia-
intérprete em 2016.

Imagem 6 - Tadoma

Fonte: acervo pessoal da pesquisadora. Curso de formacao de guia-intérprete em 2016.
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2.4 Escrita na palma da méao

A escrita na palma da mao corresponde a escrita do sistema alfabético (letra por letra)
preferencialmente com letras mailsculas, com o dedo indicador do interlocutor, no centro da
palma da mao. Essa escrita pode ser feita também em outras partes do corpo (por exemplo:
braco, coxa) dependendo da preferéncia do surdocego, onde este tenha melhor sensibilidade e
consiga perceber o tracado das letras.

Essa forma de comunicacao costuma ser utilizada pelos surdocegos que ja enxergaram
e aprenderam a ler e escrever e portanto, apds perder a visdo, ao invés de aprenderem a Lingua
de Sinais ou o Sistema braille, preferem utilizar o sistema alfabético que ja conhecem.

Imagem 7 - Direcdo das letras na escrita na palma da mao
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Fonte: material do curso de formacdo de guia-intérprete (Grupo Brasil/ Ahimsa,
2016).

Na Imagem 7 podemos perceber melhor o direcionamento das letras maidsculas que
devem ser “desenhadas” na mao do interlocutor. Lembrando que esse direcionamento € o
sugerido, porém pode ser alterado de acordo com a preferéncia do surdocego. Alguns

surdocegos preferem a escrita em letra cursiva.
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Imagem 8 - Escrita na palma da méo

Fonte: material do curso de formacdo de guia-intérprete (Grupo Brasil/
Ahimsa, 2016).

Na Imagem 8 podemos compreender melhor como ¢é feita a escrita alfabética na palma
da mdo. Convém lembrar que nesse método o surdocego iré sentir letra por letra e mentalmente

ird juntéa-las e formar a palavra e, posteriormente, formar a frase.

2.5 Lingua oral ou fala ampliada

A Lingua oral ou fala ampliada € utilizada quando o surdocego possui algum residuo
auditivo. O interlocutor fala de forma clara e préxima ao ouvido do surdocego. Alguns
surdocegos necessitam da fala ampliada, porém preferem que o interlocutor fale proximo de
frente, ao invés de se aproximar do ouvido (de lado).

Nas Imagens 9 e 10 o exemplo de fala ampliada com uma surdocega que é ndo possui
residuo visual (cega) e possui residuo auditivo. Para ela € mais confortavel que o guia-intérprete

ou outra pessoa fale préximo ao ouvido direito dela.
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Imagem 9 - Forma de comunicagdo Fala Ampliada
ey B 2O

Fonte: acervo pessoal da pesquisadsfa. Estag ' de formacdo de guia-

intérprete (2016).

Imagem 10 - Fala ampliada

Fonte: acervo pessoal da pesquisadora.
Estagio de formagdo de guia-intérprete (2016).

Outra forma de fala ampliada ¢ com a ajuda de um aparelho de fone de ouvido e
microfone chamado Loops em que o som é amplificado, conforme Godoy (2011):

A lingua oral amplificada ou fala ampliada ocorre também quando a pessoa surdocega
faz uso de aparelho de amplificagdo sonora com fones e microfone (Loops), neste caso
0 guia-intérprete se posiciona bem préximo do melhor ouvido da pessoa surdocega e
repete a mensagem expressa pelo interlocutor por meio da lingua oral no microfone
do aparelho. Em sala de aula o Loops pode ser utilizado pelo guia-intérprete ou
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instrutor mediador para fazer a leitura dos livros, principalmente quando ha textos
muito longos (GODOY, 2011, p.23).

magem 11 - Fala ampllada cOM 0 Uso de Loops
e er Ai' R oS
,', . .

pee—h

Imagem retlrada de Godoy (2011)

2.6 Braille tatil ou manual

O braille tatil ou manual é um sistema de comunicacdo alfabético (letra por letra) em
que os dedos indicador e médio correspondem a cela Braille, e cada falange representa o espaco
de marcagdo dos pontos, viabilizando que as palavras sejam escritas nos dedos dos que
dominam a técnica.

Conforme Godoy (2011):

A pessoa com surdocegueira levanta os dois dedos supracitados e abaixa os outros de
uma de suas méos formando com os dedos uma cela Braille e as falanges representam
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0 espaco destinado a marcacdo dos pontos, por sua vez 0 guia-intérprete através de
toques nas falanges vai transmitindo a mensagem para a pessoa surdocega como se
estivesse escrevendo em Braille. Desta forma a pessoa surdocega podera se comunicar
com as pessoas que dominam o Sistema Braille marcando nos dedos cada letra que
compde uma palavra. Por exemplo: a letra “a” representada pelo ponto nimero 1, é
realizado a marcacdo deste ponto na primeira falange do dedo indicador, a letra “b”
representada pelos pontos 1 e 2 a marcacao se dara na primeira e na segunda falange
do dedo indicador e assim por diante (GODOQY, 2011, p.18,19).

Imagem 12 - Localizac&o dos pontos no braille tatil

Fonte: material do curso “Aspectos Educacionais da Surdocegueira” (IBC, 2014)

Outra técnica do braille tatil € quando o surdocego posiciona os trés dedos de cada mao
como se tivesse escrevendo em uma méaquina Braille e o interlocutor posiciona a sua mao em
cima da méo do surdocego, fazendo o toque das letras nas posi¢des semelhantes ao da escrita
em Braille. Esse sistema de comunicagdo costuma ser mais usado pelos surdocegos que
primeiro perderam a viséo e depois a audig&o.

De acordo com Godoy (2011):

A segunda maneira consiste em utilizar o Sistema Braille, adaptando-o nos dedos
indicador, anular e médio de ambas as méos da pessoa surdocega, posicionando os
dedos na mesma posicéo da teclas da maquina de datilografia Braille, no qual o dedo
indicador esquerdo corresponde ao ponto um, o dedo médio o ponto dois, 0 dedo
anular o ponto trés e 0 mesmo com a outra méo, para o dedo indicador o ponto quatro,
o dedo médio, o ponto cinco e o anular o ponto seis. O guia-intérprete através de
toques nos dedos vai transmitindo a mensagem para a pessoa surdocega como se
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estivesse acionando as teclas da maquina de datilografia Braille e assim escrevendo a
informagédo (GODOQY, 2011, p.19).

Imagem 13 - M&o do guia-intérprete sobre a mao
do surdocego no braille tatil

Fonte: material do curso de formacdo de guia-intérprete
(Grupo Brasil/ Ahimsa, 2016).

Em alguns casos, o guia-intérprete ou interlocutor coloca as maos em cima das maos
do surdocego de frente. Porém é mais comum as maos do Gl ficarem posicionadas na mesma

direcdo das maos do surdocego.

Imagem 14 - M&o do guia-intérprete em frente a
méo do surdocego no braille tatil

Fonte: material do curso de formagdo de guia-intérprete
(Grupo Brasil/ Ahimsa, 2016).

2.7 Pranchas alfabéticas em braille

A prancha alfabética em braille pode ser usada como uma forma de comunicagdo
principal, mas costuma ser mais usada como um apoio. Nesse caso, 0 guia-intérprete utiliza
uma placa com letras e nimeros em braille, sobre as quais toca o dedo indicador da pessoa com
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surdocegueira, de modo que ela perceba pelo tato os pontos de cada uma das letras que formam
as palavras da mensagem.

Essa prancha contém letras em tinta ao fundo e as letras em braille em cima. Assim,
mesmo as pessoas que ndo dominam braille podem passar informagfes para 0s surdocegos,

colocando os seus dedos em cima das letras em braille.

Imagem 15 - Prancha alfabética em letra ampliada e em braille

Fonte: material do curso de formacdo de guia-intérprete (Grupo Brasil/ Ahimsa, 2016).

2.8 Escrita ampliada

A escrita ampliada corresponde a escrita em tinta da mensagem de forma ampliada e de
cores contrastantes com o fundo, conforme a necessidade da pessoa com surdocegueira (fundo
branco com letras pretas, fundo preto com letras brancas ou fundo preto com letras amarelas
sd0 0s contrastes mais usados). A escrita ampliada é utilizada pelos surdocegos que possuem
residuo visual®®. Na imagem abaixo, a letra foi ampliada para a fonte tamanho 24, conforme

ndmero escrito na propria imagem.

28 Quanto ao tamanho da fonte na escrita ampliada, o ideal é que sejam utilizadas fonte tamanho 22 ou 24, de
preferéncia fonte Verdana ou Arial. De acordo com o atual diretor do Instituto Benjamin Constant (IBC),
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Imagem 16 - Letra ampliada

Fonte: material do curso de formacdo de guia-intérprete (Grupo Brasil/ Ahimsa, 2016).

2.9 Pranchas alfabéticas com letra em relevo

. Nas pranchas alfabéticas em relevo o guia-intérprete utiliza uma placa com letras e
numeros, sobre 0s quais toca o dedo indicador da pessoa com surdocegueira, de modo que ela
perceba pelo tato o relevo de cada uma das letras que formam as palavras da mensagem. Essas
pranchas, assim como a prancha em braille, sdo mais usadas como uma forma de comunicacao
de apoio.

As pranchas alfabéticas (ou placas alfabéticas) costumam ser usadas por surdocegos que

ja enxergaram e aprenderam a escrita da Lingua Portuguesa, por isso dominam as letras e

Jodo Ricardo Melo Figueiredo: “No IBC houve duas abordagens com alunos do Departamento de Educacéo.
Uma das abordagens chegou a conclusdo que a fonte ideal seria entre 22 e 24. A realidade fez com que
muitos professores ampliassem até 30, o que acho um exagero para uma leitura funcional. Uma fonte 30
serve para o aluno conhecer as letras, mas ndo para ser um leitor. As produgdes do Departamento Técnico
Especializado, para serem distribuidas, utilizam as fontes 22 ou 24. Sobre o tipo, as melhores séo realmente
as mais simples, sem tracados. A Verdana, a Arial e a Tahoma. Existe também a proposta da APhont, uma
fonte especifica desenvolvida para baixa visdo. Para isto vale consultar o site da American Printing House for
the Blind. L4, além da fonte, que é de download gratuito, existe também diversos estudos sobre tipo e
tamanho de fontes nos Estados Unidos” (dados fornecidos em 2 de agosto de 2018). Cabe explicar que o
Departamento Técnico Especializado produz materiais em letras ampliadas e distribui em todo o territorio
nacional e para alguns paises de Lingua Portuguesa. Nesse departamento, conforme explicitado, o tamanho
de fonte utilizado é 22 ou 24.
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nameros. Apds a perda da visdo passam a depender do tato para sentir as letras. De acordo com
0 Grupo Brasil (2012):

O guia-intérprete utiliza uma placa com letras e nimeros em relevo e de cores
contrastantes com o fundo, sobre os quais toca o dedo indicador da pessoa com
surdocegueira, de modo que, ela perceba pelo tato, cada uma das letras ou ndmeros
que formam a mensagem (GRUPO BRASIL, 2012, p.47).

Imagem 17 - Prancha alfabética com letras em relevo

Fonte: material do curso de formag&o de guia-intérprete (Grupo
Brasil/ Ahimsa, 2016).

E importante mencionar que as formas de comunicagéo que utilizam o braille s&o mais
usadas por surdocegos que perderam primeiro a visdo e depois a audic¢do, pois por terem a
auséncia da visdo aprenderam o braille primeiro e, portanto, o utilizam como forma de se
comunicar.

As formas de comunicagdo oriundas da Lingua de Sinais: Libras tatil e Libras em campo
reduzido sdo mais usadas por surdocegos que nasceram surdos ou que perderam a audicdo antes
da visdo. Por dominarem a Libras, ao ficarem surdocegos, adaptaram a forma de comunicacao
para Libras tatil (caso ndo tenham mais residuo visual) ou para Libras em campo reduzido (caso
ainda tenho residuo visual).

Para melhor compreendermos qual forma de comunicacédo é mais usada por determinado
tipo de surdocego cabe observar o Quadro 9 (as formas de comunicacdo foram colocadas na

mesma ordem em que foram apresentadas):



Quadro 92° - Formas de comunicac&o para cada tipo de surdocego

Formas de
comunicacao

Surdocego que costuma usar
essa forma de comunicacéo

Pré-requisitos para utilizar essa
forma de comunicacéo

Lingua de Sinais tatil
(Libras tatil)

SC que perdeu primeiro a
audicéo

Dominio da Libras e percepgdo
tatil

Libras em campo | SC que perdeu primeiro a | Ter residuo visual e dominio da
reduzido audicdo e ainda tem residuo | Libras

visual
Tadoma* Usada por SC que ja | Terdominio da Lingua Portuguesa

enxergaram e conseguiam fazer
leitura labial

(LP) falada e percepcdo tatil

Escrita na palma da
méo

Usada por SC que ja enxergou
e aprendeu a LP

Dominio da LP escrita e percepgado
tatil

Lingua oral ou fala
ampliada

SC que ainda tem residuo
auditivo

Ter residuo auditivo e dominio da
LP falada

Braille tatil ou manual

SC que perdeu primeiro a visdo

Ter dominio do braille, percepcéo
tatil e dominio da LP escrita

Pranchas alfabéticas

em braille

SC que perdeu primeiro a visdo

Ter dominio do braille, percepcao
tatil e dominio da LP escrita

Escrita ampliada

SC que ainda tem residuo
visual

Ter residuo visual e dominio da LP
escrita

Pranchas alfabéticas
com letras em relevo

SC que ndo tem mais residuo
visual mais domina LP

Ter dominio da LP escrita e
percepcao tatil

Quadro elaborado pela autora a partir de Grupo Brasil (2012).
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Por meio do Quadro 9, é possivel visualizarmos com clareza 0s pré-requisitos

A comunicagdo haptica é uma comunicagdo de apoio que tem o objetivo de passar

da sua percepcdo e sensibilidade.

2.10 Comunicacao haptica

2 P = Lingua Portuguesa / SC = surdocego / Libras = Lingua Brasileira de Sinais
30 Sobre a forma de comunicacdo Tadoma, cabe mencionar que existem apenas quatro surdocegos que se
comunicam pelo Tadoma no Brasil (até 0 momento da realizagdo dessa pesquisa), justamente por ser uma

forma de comunicacdo que depende de uma percepgdo tatil muito especifica do surdocego. Diferente da
Libras tatil ou do braille tatil que podem ser aprendidos com o tempo, o Tadoma depende muito de uma
aptiddo natural do surdocego. Contetido obtido no curso de guia-intérprete realizado em 2016 (Grupo Brasil

/Ahimsa).

necessarios para cada forma de comunicagdo. Nesse sentido, reafirmamos que, cada surdocego
tem suas especificidades e singularidades, porém determinadas caracteristicas, como por
exemplo o dominio da Libras ou do braille, vdo contribuir para o estabelecimento de uma
determinada forma de comunicacdo e ndo outra. Desse modo, um surdocego pode ter mais de
uma forma de comunicacdo (Libras tétil e escrita na palma da mao, por exemplo), dependendo

informacdes como: descricdo do ambiente, mensagens curtas, mensagens de orientacdo e



71

mobilidade e expressdes emocionais (MAIA, 2004; GRUPO BRASIL, 2012; LUPETINA,
2017). Ela pode ser realizada nas costas, na coxa, na méo ou onde for melhor para o surdocego,
e costuma ser utilizada para descrever uma sala, ou outro local, além das movimentacgdes das
pessoas. O melhor local para o guia-intérprete realizar a comunicacao haptica vai depender da
combinacéo prévia com o surdocego.

Um dnico guia-intérprete pode usar a comunicacdo haptica aliada & comunicacao
principal simultaneamente (conforme Imagem 19), como também podem-se dispor de dois
guias-intérpretes, um com a comunicacdo principal (Lingua de Sinais tatil por exemplo) e o
outro com a comunicacdo haptica (Imagem 18). Lembrando que a comunicacdo héaptica
costuma ser um complemento da forma de comunicacgéo principal. Alguns autores se referem a

essa forma de comunicagdo como “comunicagao social haptica”.

A Comunicagdo Haptica ndo substitui a lingua falada ou sinalizada, foi criada como
complemento na comunicagdo, atraves do toque do profissional na pessoa. As pessoas
que utilizam dessa comunicagdo podem ser pessoas que usam a lingua falada ou lingua
de sinais, pessoas com surdocegueira congénita ou adquirida, deficientes visuais,
cegos, deficientes intelectuais, autistas e pacientes médicos que estdo em estado
terminal podem utilizar esse tipo de comunicacdo com o objetivo de receber a
comunicacdo de forma mais ampla e em tempo real em paralelo com a
comunicacdo utilizada (ARAUJO; PEREIRA; JUNIOR, 2014, p. 4, grifo nosso).

A principal caracteristica dessa forma de comunicacéo é justamente ser um instrumento
de apoio que contribui para o entendimento da mensagem utilizando o corpo (parte do corpo)
como receptor da mensagem complementar. Os surdocegos sdo muito beneficiados pela
comunicacdo haptica, pois possibilita que simultaneamente recebam a mensagem principal pela
forma de comunicacdo usualmente utilizada (Libras tatil, Tadoma, braille tatil, entre outras)
aliada a detalhes do espaco, por exemplo, através da haptica.

Os profissionais que utilizam a comunicacdo Héaptica como complemento na
interpretacdo para a pessoa surdocega devem procurar conseguir os melhores
resultados em entendimento para a pessoa surdocega. A comunicacdo Haptica é
realizada em partes neutras do corpo, cada surdocego possui uma sensibilidade maior
em determinadas partes do corpo [...]. Se a pessoa com surdocegueira for adquirida
ela possui meméria visual o objetivo da comunicagdo héptica na descricdo de
ambientes e mapeamento corporal é reforcar a memoria visual, agora substituindo a
visdo por informac0es tateis. Por exemplo, no jogo da Copa do Mundo usamos um
campo tatil, a Libras Tatil e a Comunicacdo Haptica para realizar a descri¢do de
ambiente em relagdo ao Estadio de Futebol, arquibancadas, torcedores, posicdo dos
jogadores entre outras informacBes. Dessa forma a pessoa surdocega construiu
mentalmente uma imagem do que estava sendo relatado (ARAUJO; PEREIRA;
JUNIOR, 2014, p. 4).

No exemplo de uma descricdo de um campo de futebol, podem-se utilizar as costas do
surdocego como parte do corpo para transmitir a mensagem. Com a ponta do dedo o Gl
“desenha” o campo de futebol e a posicao dos jogadores, enquanto com a forma de comunicacao

principal vai informando o nome dos jogadores, dos times e demais informac6es do jogo.



72

Imagem 18 - Comunicacgdo haptica com dois guias-intérpretes

Fonte: material do curso de formacéo de guia-intérprete (Grupo Brasil/ Ahimsa, 2016).

Na Imagem 18 existem dois guias-intérpretes se comunicando com o surdocego. Uma
guia-intérprete atras do SC, fazendo a comunicacao haptica nas costas dele, e um guia-intérprete

na frente dele passando a informacéo principal pela forma de comunicacéo Libras tatil.

Imagem 19 - Comunicagdo haptica com um guia-intérprete

Fonte: acervo pessoal da pesquisadora. Curso de formacdo de guia-intérprete em 2016.

Na Imagem 19 temos apenas um Gl realizando as duas comunicagdes: a principal e a de
apoio. A forma de comunicagdo principal utilizada na imagem é o Tadoma, em que a pessoa
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surdocega coloca a mao na boca/garganta do GI, ao mesmo tempo estd sendo realizada a
comunicacdo haptica (comunicacdo complementar) em que o Gl estda com as maos nas
costas/braco da surdocega passando a informacéo.

Nesse exemplo, a comunicacdo haptica passada para a surdocega é referente a
organizacao da sala de aula, a disposicéo das cadeiras e a localizacdo da pessoa que esta falando
dentro do espaco da sala de aula. Enquanto o Gl através do Tadoma transmite a mensagem
falada pelo aluno, simultaneamente, pela haptica ele informa onde esse aluno esta posicionado.
Assim a surdocega tem a informacao e a nogéo espacial. Cabe salientar que para que haja uma
boa comunicacao haptica é preciso que o surdocego tenha o dominio da forma de comunicagédo
principal e saiba que o GI também ird realizar o complemento com a héptica.

Uma outra situacdo de utilizacdo da comunicacdo haptica foi compartilhada pela
surdocega da Imagem 19 enquanto estava com o seu guia-intérprete transitando pela rua de Séo
Paulo. Em um determinado momento o guia fez um “X”’ com o dedo em suas costas, ambos se
abaixaram rapidamente. Posteriormente, ele explicou a ela que estava ocorrendo um assalto e,
portanto, ele fez aquele sinal em suas costas informando “perigo”. Nesse caso, ambos j& sabiam
previamente que o sinal “X” nas costas correspondia a uma situa¢ao de perigo. Esse cddigo é
de conhecimento dos surdocegos que costumam utilizar a comunicagdo héptica (ja é um sinal
convencionado), porém outros sinais podem ser previamente combinados pela dupla (SC e Gl).

No proximo capitulo trataremos do percurso metodolégico, apresentando as
caracteristicas da metodologia de Historia de Vida e explicitando porgue foi o escolhido nessa
pesquisa com individuos com surdocegueira adquirida. Além disso, serdo apresentados 0s
locais onde foram realizadas as entrevistas, as principais caracteristicas dos sujeitos que
participaram do estudo, quais procedimentos efetuados, os materiais utilizados e como foram

criadas as categorias e subcategorias.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

Pesquiso para constatar, constatando, intervenho, intervindo educo e
me educo. Pesquiso para conhecer o que ainda ndo conheco e
comunicar ou anunciar a novidade

Freire, 1996, p.29

3.1 Natureza da pesquisa

Essa pesquisa possui natureza qualitativa e como metodologia especifica para o estudo
escolheu-se Historia de Vida, considerando que os melhores depoentes sobre suas vivéncias sdo
0s préprios surdocegos, em vez de outros que falem por eles. Uma das principais caracteristicas
desse método ¢é privilegiar a compreensao do sujeito sobre si, valorizando o depoimento deste
sobre sua vida.

O conhecimento incorporado nas histdrias de vida é memoravel, interessante e as
vezes transformador. As histdrias de vida nos permitem reunir muitas camadas de
entendimentos sobre uma pessoa, sobre sua cultura e sobre como eles criaram
mudancas em suas vidas: ouvimos as pessoas lutando para entender o passado e criar
significados a medida que dizem e / ou 'mostram’ para nds o que aconteceu com eles.
O formato e a forma de uma histéria ajudam o contador (e o ouvinte) a organizar
informacdes sobre a vida pessoal e social do narrador; como eles interpretaram
eventos passados; o0s valores, crengas e experiéncias que orientam essas
interpretacdes; e suas esperancas, intencdes e planos para o futuro (ETHERINGTON,
2009, p.225, traducdo nossa®?).

Para Glat e Pletsch (2009), a metodologia de Historia de Vida “considera como tnica
fonte de dados, a estdria ou relato de vida conforme narrada pelo sujeito durante a entrevista.
O pesquisador ndo se preocupa em confirmar a ‘veracidade’ dos fatos, pois para ele o
importante € o ponto de vista do sujeito” (p.142). Além disso, as autoras afirmam que ndo ha
uma determinacdo quanto ao nimero minimo de sujeitos a ser entrevistados, isso vai depender
de cada pesquisa. Portanto, ndo ha necessidade de o pesquisador de confirmar se o contetdo
relatado pelo depoente € veridico, o relato do participante por si s6 basta. Sdo narrativas que,
em sua esséncia, sdo validadas, sendo o ponto de vista do entrevistado o principal.

A historia de vida é uma das modalidades de estudo em abordagem qualitativa. O
termo Historia de Vida, traduzido de historie (em francés) e de story e history (em
inglés) tem significados distintos. O sociélogo americano Denzin propds, em 1970, a
distincdo das terminologias: life story (a est6ria ou o relato de vida) é aquela que

31 Knowledge embedded in life stories is memorable, interesting and sometimes transforming. Life stories
allows us to bring together many layers of understandings about a person, about their culture, and about how
they have created change their lives: we hear people struggle to make sense of the past and create meanings
as they tell and/or 'show' us what happened to them. The shape and form of a story helps the teller (and the
listener) to organise information about the storyteller's personal and social lives; how they have interpreted
past events; the values, beliefs and experiences that guides those interpretations; and their hopes, intentions
and plans for the future.
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designa a histéria de vida contata pela pessoa que vivenciou. Nesse caso, O
pesquisador ndo confirma a autenticidade dos fatos, pois o importante é o ponto de
vista de quem esta narrando. Quanto a life history (ou estudo de caso clinico),
compreende o estudo aprofundado da vida de um individuo ou grupos de individuos.
Inclui, além da proépria narrativa de vida, todos os documentos que possam ser
consultados, como dossiés médico e juridico, testes psicoldgicos, testemunhos de
parentes, entrevistas com pessoas que conhecem o sujeito, ou situaces em estudo.
Assim, a historia de vida trabalha com a estdria ou relato de vida, ou seja, a historia
contada por quem a vivenciou (SPINDOLA, 2003, p.121).

Nesse sentido, 0 maior compromisso do pesquisador que escolhe essa metodologia de
pesquisa é deixar o participante confortavel para contar sobre sua vida, tendo como foco o
sujeito e ndo outras possiveis fontes, essa é a principal diferenga desse método de pesquisa em
relacdo aos demais.

O ponto fundamental, que diferencia 0 método de histéria de vida de outras
abordagens classicas, é o respeito que o pesquisador tem pela opinido do sujeito. O
pesquisador acredita no sujeito. Quem faz a avalia¢do nédo é o pesquisador, e sim o
sujeito. E esse Ultimo ndo é visto como objeto passivo de estudo. Ao contrario, o
pesquisador e o sujeito se completam e modificam mutuamente em uma relacéo
dindmica e dialética (GLAT, 2009, p.32,33).

O trabalho com Historia de vida traz um deslocamento na relacdo do pesquisador com
0 sujeito participante, pois aquele deve chegar “despido” de uma visdo preconcebida, visto que
o enfoque sera a vida do sujeito entrevistado. Nesse processo, “os dados obtidos ndo sdo
oriundos de observagOes externas, resultados de testes ou relatos de terceiros, mas sim o0s
desvelados na interagdo direta com a realidade dos participantes” (GLAT; ANTUNES, 2014,
p. 68).

Essa metodologia também tem como caracteristica marcante trazer elementos de um
grupo social a partir de depoimentos individuais. De acordo com Bertaux (1980), as historias
de vida mesmo individuais sdo reflexos de praticas sociais, pois demonstram como o sujeito se
comporta no grupo em que esta inserido e sua perspectiva diante do mundo. Outros autores
corroboram essa premissa explicitada por Bertaux. Para Closs e Antonello, por exemplo:

Embora cada histéria de vida contenha uma ética individual, a vida humana engloba
uma série de dimensfes e traz informagdes sobre a sociedade em que esta pessoa esta
inserida, sobre seus valores sociais e culturais, sobre seu contexto histérico e
econdmico, sobre as organizacdes e instrugcdes de sua época, entre outros aspectos
(CLOSS; ANTONELLO, 2012, p. 108).

As historias de vida sdo contadas individualmente, porém trazem informagdes que
traduzem o contexto do grupo em que 0 sujeito esta inserido. Além disso, 0 passo seguinte que
¢ a formacdo de categorias revela pontos em comum e divergentes nesses relatos. Nessa
perspectiva, Arfuch (2002) e Hernandez (2005), sdo autoras que fortalecem esse ponto de vista
de que o individual dialoga e reflete o coletivo. Para Arfuch (2002), "métodos biograficos, 0s
relatos de vida, as entrevistas em profundidade delineiam um territorio bem reconhecido, uma



76

cartografia da trajetoria - individual - sempre em busca de seus acentos coletivos™ (p. 17,
traducdo nossa®?). Para Hernandez, por sua vez:
A memoria autobiogréfica é construida sobre experiéncias vividas individualmente; o
sujeito é o ator e protagonista da histéria e, mesmo sendo experiéncias
compartilhadas, os eventos sdo parte fundamental de sua biografia individual. A

dimensao social, 0 espaco e o tempo daqueles que contam sua historia estdo ligados a
singularidade do individuo (HERNANDEZ, 2005, p. 106, traducio nossa®).

Silva et al. (2007) também compactuam dessa afirmacéo e acrescentam como sendo um
dos objetivos desse método, estabelecer pontes entre as historias individuais e coletivas: “o
método de Historia de Vida objetiva apreender as articulacfes entre a historia individual e a
historia coletiva, uma ponte entre a trajetéria individual e a trajetdria social” (p.25). Além de
reafirmar ser uma metodologia de grande relevancia cientifica, os autores destacam que, “dessa
maneira, 0 método de histéria de vida pode ser classificado como um método cientifico, com a
mesma validade e eficiéncia de outros metodos, sendo que 0 compromisso maior do
pesquisador é com a realidade a ser compreendida” (SILVA et al., 2007, p.25).

A metodologia Historia de Vida esta inserida na classificacdo de abordagens
biogréficas, que tem a memdria como principal aliado nesse processo. Essas abordagens, por
sua vez, estdo inseridas em métodos de pesquisa qualitativa. Dentre as abordagens de cunho
biogréficos, destacam-se: historia de vida, historia oral, biografia e autobiografia. O Quadro 10
aseguir apresenta as caracteristicas de cada abordagem para compreendermos a diferencas entre
elas.

Quadro 10 - Caracteristicas das abordagens biogréaficas

Histdria de Vida Histdria Oral Biografia Autobiografia
- Entrevista aberta. - Entrevista - Entrevista - Entrevista
- Preocupacdo com o semiestruturada. semiestruturada. semiestruturada.
vinculo entre - Definigdo prévia de um | - Utilizacdo de diversas |- Discurso direcionado
pesquisador e grupo de pessoas a serem | fontes. ao leitor.
@ | pesquisado. entrevistadas. - Recolhimento - Preocupacédo com a
é - H& uma produco de - Planejamento da enviesado dos dados. sequéncia temporal.
= sentido tanto para o conducdo das gravaces. |- Irrelevancia da falta de |- Intencionalidade.
| pesquisador quanto para |- Transcricdo e relacdo entre pesquisador
g 0 sujeito. conferéncia do e sujeito pesquisado.
O |- Histdria contada da depoimento.
maneira propria do - Inexisténcia da
sujeito. preocupacdo com o
- Ponte entre o individual | vinculo.
e o social.

Quadro adaptado de SILVA et al., 2007.

32 Métodos biograficos, los relatos de vida, las entrevistas en profundidad delinean un territorio bien
reconocible, una cartografia de la trayectoria — individual — siempre en bisqueda de sus acentos colectivos.

3 La memoria autobiografica se construye sobre las experiencias vividas individualmente; el sujeto es elactor y
protagonista del relato y aun siendo vivencias compartidas, los eventos forman partefundamental de su
biografia individual. A esa singularidad propia del individuo se vincula la dimensionsocial, el espacio y el
tiempo de los que relatan su historia.
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Conforme pode ser observado no Quadro 10, Historia de Vida é a Unica que tem como
caracteristica a relagdo de vinculo entre o depoente e o pesquisador. Para Lévy (2001), o método
de Historia de Vida € "um encontro Unico entre um pesquisador e uma pessoa que aceita se
confiar a ele - encontro que, também ele, tem sua propria historia™ (p.93). Essa relacdo de
confianga e horizontalidade é primordial no decorrer da investigag&o.

A existéncia de significacdo para o pesquisador e 0 sujeito entrevistado também é
relevante nessa metodologia escolhida. De acordo com Bosi (2003), tanto o narrador quanto o
ouvinte produzem sentido nessa parceria, ambos "irdo participar de uma aventura comum e
provardo, no final, um sentimento de gratiddo pelo que ocorreu: o ouvinte, pelo que aprendeu;
0 narrador, pelo justo orgulho de ter um passado tdo digno de rememorar quanto o das pessoas
ditas importantes” (BOSI, 2003, p.61).

A ponte entre o individual e o social também é um elemento marcante, conforme ja
apontado anteriormente. Além da liberdade do sujeito contar a sua histéria da forma que melhor
Ihe convém, "uma histéria pode ser contada de varias formas, versdes, com distintos
aprofundamentos e ramificac6es dos fios que a conformam” (NOGUEIRA et al, 2017, p.482).
Essa pode ser contada oralmente, em Lingua de Sinais, em Lingua de Sinais tatil ou da maneira
que for mais confortavel para o depoente.

A metodologia de Historia de Vida naturalmente também revela o tempo histérico e
social vivenciado pelo depoente. De acordo com Spindola (2003), “o método Histéria de Vida
ressalta 0 momento histérico vivido pelo sujeito™ (p.121), mesmo ndo tendo essa preocupacao
com a sequéncia temporal. Além disso, trata-se de um "relato de um narrador sobre sua
experiéncia através do tempo, tentando reconstituir os acontecimentos que vivenciou e
transmitir a experiéncia que adquiriu™ (QUEIROZ, 1988, p.20), ou seja, uma forma também de
o0 narrador refazer as experiéncias vivenciadas no passado.

Ao contar sua vida, o sujeito fala de seu contexto - fala do processo por ele
experimentado, intimamente ligado a conjuntura social onde ele se encontra inserido.
Ao se trabalhar o vivido subjetivo dos sujeitos, através do método de Historia de Vida,

temos acesso a cultura, ao meio social, aos valores que ele elegeu e, ainda, a ideologia
(SILVA et al., 2007, p.32-33).

Portanto, "o conhecimento narrativo é criado e construido através das historias que as
pessoas contam sobre suas experiéncias vividas" (ETHERINGTON, 2009, p.225, traducédo

nossa4). O ato de narrar, oralmente ou por sinais, sobre sua propria vida floresce e reconstroi o

3 Narrative knowledge is created and constructed through the stories people tell about their lived experiences.
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que foi vivido. E também um processo muito particular de cada depoente, visto que esse ato de
contar sobre si pode reverberar de forma particular em cada um.

O modo como cada individuo retrata sua propria trajetoria enquanto conta sobre si traz
uma riqueza e singularidade a cada relato. Ao mesmo tempo, apresenta um carater de
subjetividade e nostalgia. Essa subjetividade presente também é um elemento valorizado por Glat
(2009), que afirma ser uma caracteristica da metodologia de Histdria de Vida:

esse aspecto subjetivo e talvez até imaginario dos relatos de vida, ao invés de ser uma
restricdo metodoldgica, é, ao contrario, uma de suas caracteristicas principais. [...] tem
como consequéncia tirar o pesquisador do seu pedestal de “dono do saber” e ouvir 0
que o sujeito tem a dizer sobre ele mesmo: o que ele acredita ser importante sobre sua
vida. [...] ndo existe conhecimento que seja puramente objetivo, j& que o pesquisador
esta sempre intimamente implicado no seu objeto de estudo. Mesmo que a pesquisa
ndo implique em uma intervencdo, 0 sujeito continuamente modifica seu

comportamento de acordo com o comportamento do observador e vice-versa (GLAT,
2009, p.30, 33).

A autora nos faz refletir em como essa metodologia, mesmo ndo ocorrendo uma
intervencdo direta, inevitalmente traz modificacGes nos sujeitos, tanto pesquisador, quanto para
0 depoente. Nesse sentido, as pesquisas de Histdria de Vida véao além de relatos de vida e de
experiéncias cotididianas. Essas demonstram as angustias e necessidades do sujeito participante,
“o sujeito ao relatar suas experiéncias de vida, também reflete e assinala suas necessidades e
estratégias de adaptacdo ou superacao das restricdes impostas pela sua condi¢ao estigmatizada”
(GLAT; PLETSCH, 2009, p.139).

3.1.1 A metodologia de Histéria de Vida na Educacdo Especial

A metodologia de Historia de Vida poderia ser mais utilizada no campo da Educacdo
Especial por ser uma abordagem que traz os sujeitos entrevistados como protagonistas, valoriza
e legitima o discurso de sujeitos que costumam ser negligenciados socialmente. Glat e Antunes
(2014) afirmam que pesquisas que trazem individuos com deficiéncia utilizando essa
metodologia tém demonstrado uma relacdo de respeito entre pesquisador e depoente,
contribuindo tanto para a producdo de conhecimento cientifico, quanto para a crescimento
pessoal dos sujeitos participantes.

Consideramos que a consolidagdo da Histéria de Vida como uma abordagem
metodolégica no campo da Educacéo Especial, contribuird para que o conhecimento
acerca de pessoas com deficiéncias ou outras necessidades especiais seja construido
“de dentro para fora”. [...] Por dar a voz aos grupos historicamente marginalizados,

esta metodologia traduz um dos principios fundamentais das politicas de inclusdo:
fomentar a autonomia e a valorizacdo do que pessoas com deficiéncias pensam de si
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mesmas, de suas experiéncias educacionais e vocacionais, das suas relacdes sociais,
e, em Ultima andlise, do mundo do qual fazem parte (GLAT e ANTUNES, 2014, p.70).

Essa valorizacdo do relato das pessoas com deficiéncia respeitando a liberdade do que
elas querem contar e do que julgam importante compartilhar é fundamental. O pesquisador néo
pode querer impor uma marcacgdo de tempo ou roteiro fechado na metodologia de Historia de
Vida, pelo contrario, ele precisa deixar o participante a vontade para se expressar.

De acordo com as autoras, a autopercepcao dos sujeitos com deficiéncia ainda é pouco
valorizada no campo académico. Possivelmente, pensar que o sujeito deficiente pode exercer
um juizo consciencioso de si mesmo e de seus atos pode ser algo (ainda) inaceitavel
socialmente. Portanto, as pesquisas que trazem esses sujeitos como protagonistas vao contribuir
para a quebra desse pré-conceito do senso comum.

Talvez, um dos fatores que minimizem uma utilizacdo mais ampla dessa abordagem
metodolégica no campo de investigacdo da Educacdo Especial seja decorrente,
justamente, do fato de que a autopercepcdo ou a visdo de mundo de pessoas com
necessidades especiais raramente séo levadas em conta na formulagéo de estudos e

teorias sobre a deficiéncia, e tdo pouco no planejamento de politicas e programas de
atendimento a esse publico (GLAT; ANTUNES, 2014, p.55).

As pesquisas que envolvem pessoas com deficiéncia acabam tendo como depoentes 0s
familiares e/ou profissionais — professores, profissionais da area da sadde —, que atuam com
esses sujeitos, ao invés de trazerem os proprios individuos como protagonistas. Nesse sentido,
a metodologia de Historia de Vida é muito adequada, pois ao trazer o relato do depoente como
fonte priméria, contribui para o protagonismo do sujeito deficiente.

Ao dar a voz aos sujeitos do estudo, a metodologia de Histéria de Vida é
particularmente proficua para pesquisas na area de Educacéo Especial e de Educacéo
Inclusiva, e outras areas do conhecimento que lidam com grupos excluidos. [essa
metodologia] permite “falar com eles”, ndo “sobre eles”. Esses relatos originais
possibilitam conhecer e entender suas trajetdrias escolares e/ou laborais, aspiracdes e
desejos, como se dao suas relagdes com seus familiares, professores, colegas, e demais

integrantes de seu convivio social, sob o ponto de vista do proprio sujeito (GLAT;
PLETSCH, 2009, p.144).

A esse respeito, Glat e Pletsch (2009), reafirmam que a metodologia de Historia de Vida
procura dar voz a sujeitos historicamente silenciados pela escola e pela sociedade. Ao
possibilitar esse espago para que eles falem sobre suas vidas, traz uma valorizacao do discurso
deles, suas historias, suas impressoes e sobre a constituicdo da identidade de cada um. Esse é
um tipo de investigagdo que permite que o sujeito, ao relatar sua vida, compartilhe suas
experiéncias e pensamentos sobre o0 mundo demonstrando suas necessidades e dificuldades e,

principalmente, suas estratégias de adaptagéo e superacgéo frente aos obstaculos vivenciados.
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Essa abordagem de dar legitimidade ao discurso do sujeito entrevistado interfere
diretamente no papel do pesquisador, pois este passa a assumir um lugar de suporte, de
expectador, aquele que vai contribuir para que a voz do verdadeiro protagonista da pesquisa
seja respeitada e relatada com veracidade.

[...] ao dar voz aos sujeitos, deixando que estes falem abertamente sobre suas vidas, o
pesquisador estabelece com eles uma relacdo de horizontalidade e cumplicidade,
rompendo com a visdo tradicional de que ele é o detentor do saber e produz, sozinho,
o conhecimento sobre as vivéncias de determinado grupo social, que passivamente
colabora (“se sujeita”) com o estudo. No nosso entendimento, a grande contribui¢ao
dessa abordagem metodoldgica é que permite que grupos historicamente silenciados
e marginalizados conquistem um espago para escuta de sua fala e, mais do que isso,

reafirmem sua condicdo de protagonistas de suas proprias histérias (GLAT;
ANTUNES, 2014, p.53).

Os individuos com deficiéncia precisam ter a oportunidade de poder assumir esse espaco
de efetiva participacdo na pesquisa, de acompanhar e entender o real sentido dela, ao invés de
serem apenas coadjuvantes. De acordo com Prados Megias (2017), uma forma de escutar as
“vozes silenciadas” é por meio da narrativa guiada por eles proprios: “a narrativa nos permite
recapturar verdadeiramente o sujeito da pesquisa, 0 tempo compartilhado, ou seja, a reflexéao
como compromisso com o individuo, a maneira como interagimos e o cuidado ético tomado
durante o processo” (PRADOS MEGIAS, 2017, p.962, traducdo nossa*®).

Embora no campo da educacdo especial a metodologia de Histéria de Vida ndo seja a
mais utilizada existem algumas pesquisas que optaram por ela. Apds um levantamento no banco
de Dissertagdes e Teses da CAPES com o termo “historia de vida” no campo de busca foram
encontrados diversos trabalhos (levantamento realizado em 24 de setembro de 2019). Ao aplicar
o filtro selecionando as pesquisas de Programas em Educacéo, a fim de retirar as pesquisas no
campo da engenharia, arquitetura e outras areas, foram encontrados 14 estudos em ambito de
pos-graduacio. A respeito desses titulos, cabem algumas consideracoes®®.

A investigagdo de Oliveira (1995), “Historias de um aprendizado: os signos de Deleuze
nos relatos de vida de musicos cegos”, afirma no resumo da Dissertacdo utilizar a metodologia

de Historia de Vida, porém ao ler o trabalho encontramos também artigos de jornais e revistas

35 Narrative allows us to truly recapture the research subject, time shared together, i.e, reflection as a
commitment to the individual, the way we interacted, and the ethical care taken during the process.

3% Percebemos que algumas pesquisas que utilizam a metodologia de Histéria de Vida ndo apareceram na busca
por ndo constar o termo no titulo, enquanto outras apareceram. Porém, vamos nos ater as 14 encontradas. As
pesquisas: “Para Além do Corpo Deficiente... Historias de Vida” de Roberta Cortez Gaio de 1999 e “A
aquisicdo de conhecimentos sobre diferentes conceitos em criangas cegas totais com diferentes historias de
vida: uma investigacdo” de Indcia Maria Nunes de 2002 apareceram na busca, porém néo foram encontradas
nas paginas eletronicas das respectivas Universidades em que realizaram a pds-graduacdo nem em outras
paginas eletronicas, portanto, ndo foi possivel realizar a leitura dessas na integra para confirmar se realmente
houve o uso de Histdria de Vida.
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e alguns documentos, a fim de apoiar as fontes orais. O autor entrevistou quatro musicos cegos,
no entanto no decorrer do texto também se refere ao método como Histdria Oral, portanto, ndo
podemos considera-la uma pesquisa que utilizou somente a metodologia de Historia de Vida.

Canejo (1996) na Dissertacao “A Reintegracdo dos Portadores de Cegueira Adquirida
na Idade Adulta: Uma Abordagem Psicossocial” entrevistou 12 pessoas que perderam a visdo
na idade adulta, sendo o objetivo do trabalho analisar o impacto do comprometimento da viséo
na vida dos individuos participantes e como estes se adaptaram a nova condicdo a partir da
abordagem psicossocial. A autora utilizou a metodologia de Histéria de Vida e trouxe sua
percepcdo como parte desse processo, por estar imersa nesse contexto da deficiéncia visual. De
acordo com Canejo, as narrativas dos sujeitos demonstram da forma mais realista e auténtica
possivel fragmentos do cotidiano de cada participante, principalmente no que refere as
percepcOes destes quanto a sua nova condicdo. Eles relatam sobre seus relacionamentos com a
familia e amigos, questbes afetivas e aspectos da vida social.

Caiado (2002) com “Lembrancgas da escola: historias de vida de pessoas deficientes
visuais” pesquisou as possibilidades do aluno cego no ensino regular. A autora entrevistou seis
adultos cegos que foram alfabetizados no Sistema braille e que passaram por instituicdes de
ensino regulares. No titulo consta o termo “Historias de Vida”, porém ao ler o trabalho percebe-
se que utiliza a metodologia de histéria oral misturada com historia de vida. No proprio resumo
da Tese a autora menciona a metodologia de histéria oral também.

Vargas (2006) em “Percepcdo e cegueira: a historia de vida de uma professora
universitaria” traz o depoimento de uma professora universitaria cega. Apesar de colocar a
expressdo “Historia de Vida” no titulo, a autora utiliza a Biografia como metodologia de
pesquisa em sua Dissertacdo. Dessa forma Vargas realizou primeiro uma entrevista inicial com
a professora e posteriormente concretizou entrevistas aprofundadas.

Carneiro (2007) em “Deficiéncia mental como producgéo social: uma discusséo a partir
de historias de vida de adultos com Sindrome de Down” entrevistou trés adultos, dois com
Sindrome de Down e o terceiro ainda sem um diagnostico fechado de Down. Nessa Tese foi
utilizada a metodologia de Histéria de Vida a partir de uma abordagem histérico cultural. A
autora salientou que os participantes ndo se constituiram como individuos com deficiéncia
mental e nem intelectual.

Oliveira (2008) em “Construcédo de saberes e significacdes imaginarias na trajetoria de
vida de uma alfabetizadora cega” utilizou a metodologia Histéria de Vida com uma tnica
professora cega alfabetizadora no sistema braille. Durante a Dissertacdo a autora expde algumas

fotos da alfabetizadora entrevistada, porém os trechos do seu depoimento sdo a fonte principal.
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Segundo Oliveira, a historia dessa professora pode contribuir para reflexdo de novas propostas
sobre formacéo de professores na perspectiva da incluséo.

Barros (2009) em “Inclusdo e formacdo: histéria de vida de professores da rede
municipal de ensino de Macei0” colheu depoimentos de nove professores do ensino
fundamental da rede municipal de Maceid, Alagoas. A autora utilizou uma adaptacdo do
método de Histdria de Vida, pois partiu de trés questbes geradoras. Além disso, em sua
Dissertacdo utilizou o diario de campo como apoio complementar.

Antunes (2012) em “Histdria de Vida de alunos com deficiéncia intelectual: percurso
escolar, e a constituicdo do sujeito” entrevistou cinco jovens com deficiéncia intelectual
incluidos em uma escola regular publica. A autora, em sua tese, usou efetivamente a
metodologia de Histéria de Vida. Segundo esta: “fazemos julgamentos prévios sobre os
individuos com deficiéncia, sem mesmo darmos a eles a oportunidade de dizer quem séo, o que
fazem... [...] os alunos com deficiéncia podem falar por si mesmos e, mais do que isso, querem
falar e ser ouvidos!” (p.79). E preciso que o pesquisador (e o leitor) abandone esses pré-
julgamentos e esteja aberto a valorizar os relatos do préprio participante com deficiéncia.

Oliveira (2014) na Tese “Conta-me como foi: percursos escolares de jovens e adultos
com deficiéncia e transtorno global do desenvolvimento, mediados por processos de
compensacao social” investigou a trajetoria escolar de trés jovens: um com transtorno global
do desenvolvimento associado a psicose, outro com autismo e um surdo. Segundo a autora, 0S
participantes ficaram livres para contar sobre a vida desde a infancia até 0 momento presente
da pesquisa. Nesse caso, a pesquisa teve como enfoque o contexto escolar, a relacdo com o0s
familiares e as expectativas para a vida profissional.

A Dissertacdo de Miranda (2015) apareceu durante a busca, mesmo ndo tendo o termo
Histdria de Vida no titulo “Do luto a luta: a emergéncia do corpo deficiente possivel”, porém o
termo aparece no resumo do trabalho. Nesse estudo, a autora afirma utilizar essa metodologia
com deficientes e maes de pessoas com deficiéncia em uma perspectiva Foucaultiana, pensando
na questdo do corpo do deficiente e em sua relagdo com o mundo. Ao lermos o trabalho na
integra, encontramos os relatos de: uma mae de uma crianga com Sindrome de Down, uma mée
de um adolescente autista, uma mée de uma crianga autista e de um psicologo deficiente visual.

Silva (2016) em sua Dissertacdo intitulada “Educagdo Inclusiva: um estudo
autobiografico sobre o processo de escolarizacdo de um estudante com deficiéncia visual”
apareceu na busca também por ter colocado Histdria de Vida no resumo do trabalho como sendo

0 método utilizado. O autor apresenta varias referéncias significativas de Histdria de Vida,
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porém na pratica utiliza o método autobiografico, pois o pesquisado e pesquisador sdo a mesma
pessoa, sendo o0 autor a pessoa com deficiéncia visual pesquisada.

Vaz (2017) em sua Dissertagdo “Narrativas de jovens e adultos com deficiéncia
intelectual: uma reflexdo sobre autopercepcéo e trajetoria escolar a partir da metodologia de
Historia de Vida” entrevistou sete jovens e adultos com deficiéncia intelectual que frequentam
o0 sistema regular de ensino. A autora utilizou a metodologia de Histéria de Vida baseada nos
aspectos psicossociais analisando os conceitos de: deficiéncia, representacdes sociais, estigma
e preconceito.

Cabe ressaltar que a pesquisa de Rosana Glat intitulada “Nao somos diferentes de outras
pessoas: historias de vida de mulheres com deficiéncia mental” de 1988 ndo apareceu no
levantamento realizado no Banco de Dissertacfes e Teses da CAPES, porém trata-se de um
trabalho extremamente significativo sobre Historia de Vida. Essa Tese teve como resultado a
referéncia de Glat (2009) que consta como fonte matriarcal desta investigagao, no que se refere
a metodologia.

Apbs essa contextualizacdo da metodologia de Histéria de Vida, corroborando a
justificativa para a escolha dessa metodologia para este estudo, adiante iremos tratar

especificamente do percurso e da pesquisa de campo desenvolvida neste trabalho.

3.2 Locus de investigacado

As entrevistas foram realizadas no Brasil, nos estados do Rio de Janeiro (RJ), Sdo Paulo
(SP) e do Rio Grande do Sul (RS). Inicialmente, na elaboracdo do projeto de pesquisa, 0
objetivo era entrevistar residentes do Rio de Janeiro, mas conforme a pesquisa foi avangando
optamos por buscar participantes surdocegos em outros estados, pois entendemos que isso traria
uma pluralidade e heterogeneidade para o trabalho, além de uma amostra mais ampla sobre
surdocegueira adquirida no ambito do Brasil.

Na busca por surdocegos pelo pais, 0 Rio de Janeiro foi a localidade com mais facil
acesso, pois se trata do local de residéncia da pesquisadora. Para tanto, foram selecionados trés
surdocegos no Rio de Janeiro: duas mulheres e um homem. As trés primeiras entrevistas foram
realizadas no Instituto Benjamin Constant (IBC), centro de referéncia em deficiéncia visual. O
IBC autorizou a realizacdo desse estudo no espaco escolar. As filmagens aconteceram no setor
Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego (PAAS), ou “Casa 4”, como ¢ popularmente

chamado pelos surdocegos. A escolha por utilizar esse local para as entrevistas ocorreu por ser
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um espaco de referéncia no IBC para esses trés surdocegos, sendo um lugar que eles conhecem
e se sentem a vontade.

O segundo estado foi Sdo Paulo, em que foram realizadas trés entrevistas em uma casa
localizada no bairro de Vila Deodoro. O local foi escolha dos proprios participantes, por eles
se sentirem mais confortaveis. Dois dos surdocegos moram na casa (um casal), e a terceira tem
o0 costume de visitar. Desse modo, eles conhecem a disposi¢do do mobiliério, tem alimentac&o,
banheiro, seguranca e puderam ficar mais a vontade nesse espacgo. Essa casa tambeém foi um
espaco confortavel para a pesquisadora, considerando que ficou hospedada em 2016. Esse
retorno a um espago conhecido contribuiu para uma sensac¢ao de acolhimento.

O terceiro e ultimo local foi o Rio Grande do Sul, onde foi realizada uma entrevista
em um restaurante dentro de um shopping no centro de Porto Alegre. A participante o escolheu
por ser um espaco que ela ja conhece. Sobre a opcdo por esse lugar, a depoente também
informou que ndo se sentia a vontade para dar a entrevista em casa, por ter outras pessoas que
moram com ela (pai e madrasta) e por ser em Canoas, que € um bairro mais distante do
aeroporto, e assim demorariamos para ir e voltar.

Na busca por outros sujeitos com surdocegueira adquirida no Brasil, os surdocegos de
Sao Paulo indicaram uma surdocega da Bahia e outra de Brasilia, porém, posteriormente, foi
confirmado que ambas eram congénitas, por isso, ndo poderiam participar desta pesquisa.

Entdo, concluimos as entrevistas com sete participantes, sendo cinco mulheres e dois homens.

3.3 Questdes éticas da pesquisa

A participacdo do individuo com surdocegueira na pesquisa foi de maneira espontanea,
deixado explicito que ele poderia desistir a qualquer momento. Conforme o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE assinado pelos participantes (Apéndice B), a
participacdo do surdocego ndo foi obrigatdria, ou seja, a desisténcia ndo traria penalizacdo ou
necessidade de justificativa. Nao houve qualquer gasto financeiro do participante durante o
estudo, assim como ndo houve pagamento por sua participacao.

Para os surdocegos nao oralizados foi explicado em Libras tatil o contetdo do TCLE
antes de assinassem o termo. Dos sete participantes, uma é menor de idade, portanto 0 Termo
foi assinado pelo responsavel. Informamos aos surdocegos que o contetdo de suas declaracdes
seria utilizado para fins académicos e que, para garantir ainda mais a privacidade aos sujeitos,

todos os nomes utilizados neste trabalho seriam ficticios.
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Antes do inicio da pesquisa de campo o projeto foi submetido na Plataforma Brasil e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado do Rio de Janeiro. O
registro do numero do Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAEE) é
57970316.1.0000.5282 (Parecer numero: 3.236.619). Quando a investigacdo envolve seres
humanos diretamente (com entrevistas ou coleta de células e/ou outros materiais humanos) ou
indiretamente (pela observacéo de pessoas, prontuérios ou materiais nao acessiveis ao publico) é
importante e necessario que a pesquisa passe pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), para
defender os interesses dos individuos e garantir a integridade e dignidade dos participantes, além

de contribuir para o desenvolvimento da pesquisa.

3.4 Os sujeitos da pesquisa

Com o objetivo de compreendermos o desenvolvimento de jovens e adultos com
surdocegueira adquirida buscamos selecionar surdocegos com sistemas de comunicacgdo
distintos e, possivelmente, trajetdrias diferentes. Surdocegos com formas de se comunicar
variadas pressupfe que tiveram as perdas sensoriais em ordem e momentos diferenciados, o
que enriguece a pesquisa.

Os trés participantes do Rio de Janeiro foram selecionados a partir de suas formas de
comunicacgdo: a jovem de 17 anos se comunica oralmente, a mulher adulta utiliza a Libras em
campo reduzido mesclando com a Libras tatil para se comunicar e o rapaz usa a Libras tatil. As
diferentes formas de comunicacdo e, posteriormente, o aceite desses individuos para
participarem foram os requisitos iniciais. As informacGes sobre suas trajetérias foram sendo
desvendadas aos poucos, durante as entrevistas.

Como as duas primeiras entrevistadas frequentam o setor de reabilitacdo do IBC o
convite inicial foi feito por mediacdo da atual coordenadora do setor PAAS. ApGs o aceite das
depoentes foi realizado contato direto com elas pela pesquisadora, a fim de explicar sobre a
proposta da pesquisa e realizar as entrevistas. O convite ao terceiro participante, estudante
universitario do curso de Letras/Libras do Instituto Nacional de Educagéo de Surdos (INES),
foi efetuado diretamente pela pesquisadora, que ja tinha o contato dele desde 2014, quando da
realizacéo do curso sobre aspectos educacionais da surdocegueira no IBC.

Os depoentes de S&o Paulo foram apresentados a pesquisadora no curso de formacéo
em guia-interpretacdo. Esse curso dispde, no corpo docente, de professores com surdocegueira.
Além disso, surdocegos comparecem em algumas aulas para que 0s alunos possam praticar as

diversas formas de comunicacdo. Entre eles, foram escolhidos trés participantes com formas de
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comunicacdo distintas: o Tadoma, a Libras tatil e a fala ampliada. Como foi mantido um vinculo
com esses surdocegos, 0 convite surgiu de forma natural, pois eles ja sabiam da intencéo da
pesquisa e ficaram muito contentes em poder participar.

Quanto a participante da regido Sul, inicialmente, o plano era entrevistar um surdocego
militante da regido, que tem como forma de comunicacdo a escrita na palma da méao, porém, no
decorrer da pesquisa, esse participante imp0s diversas condi¢Oes para a realizacdo da entrevista,
entre elas, a vinda para o Rio de Janeiro, com hospedagem, alimentacéo e lazer custeado pela
pesquisadora ou pela Universidade. Face ao exposto, optamos por selecionar outro depoente. A
surdocega entrevistada é uma judoca que participa ativamente de competicdes paralimpicas e
surdolimpicas. O contato com ela foi realizado com o auxilio de uma GI do Rio Grande do Sul.
No curso realizado em S&o Paulo, foram estabelecidas relacdes e networkings, em que 0s guias
formaram um grupo para didlogo no aplicativo WhatsApp. Com isso, foi possivel combinar
com a Gl daquele estado a viagem para Porto Alegre a fim de encontrar a surdocega e realizar
a entrevista.

O Quadro 11 a seguir mostra o perfil dos entrevistados: faixa etaria, local de moradia,
formas de comunicacdo que utilizam e o momento que iniciaram as perdas sensoriais.
Lembrando que foram adotados nomes ficticios a fim de preservar suas identidades. Nesse

quadro, os participantes estdo na ordem em que foram realizadas as entrevistas.

Quadro 11 - Perfil dos surdocegos entrevistados

A . L Carolina .
Nomgs Joana Antonio Renata Elaine Clovis Gabriela
Ficticios Sara
Idade 49 39 17 53 58 49 48
Moradia RJ RJ RJ SP SP SP RS
Libras tatil Libras Fala
Forma(s) de |e Librasem |, . - Fala Fala tatil e TaQoma ampliada e
N Libras tatil |estando . . e Libras
Comunicagéo | campo ampliada |escritano | ... fala estando
- perto tatil
reduzido brago perto
Atualmente Iniciou a
] ~_ | perda com
é surda, ndo Comeca
- lanoe5 . Nasceu
possui Possui um | Nasceu a usar
. meses. com perda
residuos bom com perda aparelho L
o Chegou a . ) . auditiva,
auditivos. fazer residuo auditiva. aosseis |0 oo
Nasceu . . auditivo. A | Atualmente anos. g
cirurgia de . . anos
Perdada |[comperda |[. perda possui Nasceu | Possui
- o implante . . . comega a
audicio auditiva e auditiva foi | residuo surdo um
coclear, . usar
como x confirmada | apenas no pouco de
mas ndo se . . aparelho.
passar do quando ouvido residuo ;
.| adaptou. . o o Possui
tempo foi tinhadez |direito, usa auditivo. .
Lo Atualmente residuo
diminuindo | . . [ anos. aparelho. Usa o
e ndo possui auditivo.
até ficar . aparelho.
residuo
surda. o
auditivo.
Perdada |Possui Os Possui Nasceu Com24 |[Aosnove [Com 27
Visdo pouco sintomas residuo. Ja& | com anos teve | anos anos




Quadro 11 - Perfil dos surdocegos entrevistados

Nor:nc_as Joana Antdnio Renata Elaine Clovis Carolina Gabriela
Ficticios Sara
residuo da retinose | nasceu retinose aperda |iniciaa |comecaa
visual, mais | pigmentar |coma pigmentar | visual no | perda. ter
do lado comegaram | perda e comegou | olho Com 19 |dificuldades
esquerdo. | com 16 visual. com direito. | ficou para
A perda anos. Atualmente | cegueira Perda cega. enxergar.
iniciou Atualmente | esta noturna. total aos Possui
guando tem pouco | estavel. Aos 19 52 anos. residuo
crianga, a | residuo anos ficou visual. Usa
luz solar visual. cega. oculos.
atrapalha
na
utilizacdo
do residuo
visual. Usa
oculos.
x Sindrome x Sindrome
Néo Nao . . .
- informou de Usher informou Sindrome | Sindrome | Sindrome | de Usher
Patologia na com na de Usher | de Usher |de Usher |com
. retinose . tipo 2 tipo 1 tipo 3 retinose
entrevista : entrevista :
pigmentar. pigmentar.
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Quadro elaborado pela autora a partir das entrevistas

Como observamos no Quadro 11, o tipo de patologia: Sindrome de Usher tipo 1, 2 ou
3, tem relacdo direta com 0 momento das perdas sensoriais e concorda com as informacoes
colocadas sobre Usher no primeiro capitulo. Mesmo os participantes que ndo falaram /
sinalizaram sobre a causa da surdocegueira, seja por falta de conhecimento ou por ndo se
reconhecerem como surdocegos, possuem caracteristicas correspondentes com essa patologia.
Por serem sujeitos com surdocegueira adquirida, a probabilidade de terem Usher era grande,
pois na adquirida essa Sindrome é a principal causa e as entrevistas confirmaram essa suspeita.

A primeira entrevistada ndo sinalizou na entrevista a patologia, mas pelas informacdes
de tempo de perda, possivelmente possui o tipo 1 da Sindrome de Usher. A Renata (terceira
entrevistada) que possui bons residuos auditivos e visuais e esses estdo estaveis, sdo indicios
que ela possui a tipo 2, em que o SC utiliza a fala para se comunicar e tem uma vida funcional
de qualidade com o uso do aparelho auditivo. Os demais participantes informaram suas
patologias. Antonio informou Sindrome de Usher com retinose pigmentar, como ndo possui
mais residuo auditivo e a perda visual € progressiva, possivelmente possui Usher tipo 1.
Gabriela também informou ter Usher com retinose pigmentar, porém como tém 48 anos e ainda
possui residuos sensoriais, possivelmente tem o tipo 2. Optamos por respeitar e colocar no
Quadro a informacdo dada pelo surdocego em relacdo a sua condi¢cdo, mesmo que com a
experiéncia no campo seja possivel identificar o tipo de Usher que possuem.

A presenca ou auséncia dos residuos sensoriais também interfere diretamente na forma

de comunicacdo utilizada. A Joana, por exemplo, como tem um pouco de residuo visual, em
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alguns momentos ela consegue enxergar 0 movimento das maos do guia-intérprete, caso esse
esteja bem préximo do campo de visdo, em outros momentos ela necessita da Libras tatil, em
que o guia-intérprete toca a mao dela. Portanto, ela utiliza (e utilizou na entrevista) duas formas
de comunicacgdo: a Libras tatil e a Libras em campo reduzido. Pelas informacGes que ela
sinalizou na entrevista, possivelmente perdera o residuo visual e dessa forma passara a utilizar
apenas a Libras tatil, pois ndo terd mais a visao para o campo reduzido.

Renata, que possui residuos auditivos e sensoriais estaveis, consegue se comunicar
estando préximo ao interlocutor, sem necessitar (por enquanto) de aparelho auditivo e leitura
labial. Pode ser que isso mude futuramente, ou ndo, vai depender de como a Sindrome ira
evoluir. Uma possibilidade é que futuramente ela passe a utilizar a fala ampliada como forma
de se comunicar, desse modo, necessitara que o interlocutor se aproxime de seu ouvido e fale
mais alto.

Carolina Sara é outro exemplo de como o tempo de perda dos sentidos influencia na
forma de comunicagdo. Como Carolina nasceu com a viséo e audigdo preservados, estudou em
escola regular, falou, escutou, enxergou e somente mais tarde comecou a perda gradativa dos
sentidos, ela tinha memoria auditiva e visual e por isso conseguiu estabelecer o Tadoma como
forma de se comunicar. Quando iniciou a perda auditiva, comecou a fazer a leitura labial e por
isso tinha percepcdo dos movimentos dos I&bios dos interlocutores. Por isso, quando perdeu a
visdo conseguiu estabelecer uma “leitura labial tatil” sentindo com as mdos os movimentos dos
labios e, consequentemente, também sentindo a vibracdo garganta / boca. Dentre as formas de
comunicacdo, o Tadoma € a Unica que ndo da para ser aprendida por qualquer surdocego, €
preciso uma memoria auditiva e visual, é preciso uma certa aptidao. Tanto que no Brasil temos,
atualmente, apenas quatro surdocegos que utilizam o Tadoma, uma delas é a Carolina Sara, e a
outra é a irma dela. Os outros dois surdocegos nao sdo de Sdo Paulo.

No ultimo capitulo 0 momento e como sucedeu as perdas sensoriais serd abordado com

mais propriedade e afeto, pois teremos os relatos dos surdocegos.

3.5 Procedimentos

O caminhar de uma pesquisa de campo sempre serd vivenciado de maneira particular
por cada cientista. No caso dessa, o trabalho de campo comegou em 2016 com a realizacao do
curso de guia-intérprete em que houve a oportunidade de criar vinculos com outros surdocegos,

além dos ja conhecidos no Rio de Janeiro. Nessa vivéncia também foram estabelecidos dialogos
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com outros guias-intérpretes, que consequentemente abriram caminhos e nos levaram a
conhecer mais surdocegos.

As entrevistas comecaram em 2017 e terminaram no inicio de 2019. As duracgdes
variaram, sendo a entrevista mais curta com 22 minutos e a mais longa com 56 minutos. Porém,
cabe salientar que na filmagem da entrevista da Renata, que foi a mais longa, houve alguns
momentos de fala da mée dela. O depoimento da mée foi descartado, pois o estudo teve como
objetivo trazer a percepcao e o protagonismo do proprio surdocego. Portanto, ao considerar o
depoimento apenas da Renata, essa ndo seria a entrevista mais comprida. O Quadro 12, a seguir,

apresenta os dados sobre cada uma delas.

Quadro 12 - Datas e duragdo das entrevistas

Surdocegos Local Datas das entrevistas Duracéo das entrevistas
Joana RJ 10 de outubro de 2017 22 minutos
Antbnio RJ 19 de marco de 2018 38 minutos
Renata RJ 19 de abril de 2018 56 minutos
Elaine SP 17 de outubro de 2018 30 minutos
Clovis SP 17 de outubro de 2018 32 minutos
Carolina Sara SP 17 de outubro de 2018 32 minutos
Gabriela RS 16 de janeiro de 2019 51 minutos

Quadro elaborado pela autora

Sobre a duracgdo das entrevistas, Glat (2009) afirma que ndo ha um limite para 0 nimero
de entrevistas e ndo devemos fixar previamente um tempo de duracdo da entrevista. Ela deve
ser finalizada quando o participante termina o seu depoimento e/ou quando o pesquisador
percebe que houve um “ponto de saturagdo”. O tempo das entrevistas pode variar de acordo
com cada participante, ndo existe um tempo minimo ou maximo.

A autora concorda com Bertaux (1980), quando afirma que, a quantidade de
depoimentos é proporcional a qualidade das informacfes obtidas nos relatos e estes sdo
encerrados quando atingem o ponto de saturacdo: quando o depoente ndo deseja falar mais ou
guando novos fatos nédo sao colhidos nos relatos, tornando-se repetitivos. Conforme recomenda-
se no método de Histdria de Vida deixamos que o entrevistado seja o condutor da entrevista. O
pesquisador, por sua vez, tem o papel de apoiar, respeitando as particularidades do participante.

A estrutura geral da entrevista no seio da qual as informagOes serdo recolhidas é
determinada nao pelo pesquisador através de perguntas padronizadas e

predeterminadas, mas, como dito anteriormente, pelo informante; pela maneira com
que ele encara e valoriza os diversos aspectos de sua vida (GLAT, 2009, p.34).
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Nesse sentido, o tempo ndo é um fator determinante, pois o principal nesse processo é
0 pesquisador respeitar o ritmo do depoente. No momento em que o participante ndo quiser
mais contar sobre a propria vida, a entrevista se encerra. No caso dessa pesquisa, temos a
particularidade da forma de comunicacdo, em alguns casos a historia contada em Lingua de
Sinais, que envolve movimento corporal, pode ser mais cansativa do que uma histéria contada
oralmente, isso vai depender de cada individuo.

Sobre as entrevistas realizadas no Rio de Janeiro: as duas primeiras, de Joana e
Antbnio, tiveram a colaboracdo de um GI, pois ambos utilizam a Libras tatil como forma de
comunicagéo, por isso, a participagdo do Gl foi fundamental. Na entrevista de Renata, ndo
houve necessidade, por ela ser oralizada, nessa houve a presenca do assistente de pesquisa que
auxiliou na filmagem. Nas entrevistas em S&o Paulo, houve a colaboracdo de uma GI apenas
na entrevista de Cldvis, que utiliza a Libras tatil como forma de comunicacdo. As entrevistas
de Elaine e Carolina Sara foram conduzidas pela pesquisadora e filmadas pelo assistente de
pesquisa. No Rio Grande do Sul, foi necesséria a presenca de uma Gl da regido, que costuma
acompanhar a participante em diversos eventos esportivos e educativos e, portanto, ja possuli
um vinculo com a depoente. Nesse processo, a Gl auxiliou mais na parte de traslado e
locomocdo na regido. A depoente preferiu que fosse realizada a gravacao de dudio em vez da
filmagem. Como ela € oralizada, foi possivel utilizar o recurso do gravador.

A presenga do Gl foi fundamental nas entrevistas com os surdocegos ndo oralizados.
Cabe mencionar que houve uma conversa anterior com todos os GI's que participaram da
pesquisa onde foi explicado a proposta do estudo e sobre a metodologia de Histéria de Vida,
assim os profissionais foram para as entrevistas cientes do que se tratava a tese.

Segundo Glat e Antunes (2014), a entrevista deve iniciar com uma pergunta norteadora,
a partir dessa se desenrola a conversa, porém, o pesquisador tem a liberdade para realizar
perguntas ou questionamentos relacionados ao objeto de estudo. Em todas as entrevistas
respeitamos a pergunta norteadora para que o depoente ficasse livre para falar ou sinalizar sobre
0 que quisesse. Apenas na primeira, na terceira e na ultima entrevista: Joana, Renata e Gabriela
respectivamente, que foi necessario acrescentar perguntas referentes aos residuos
remanescentes destas. Era importante para a pesquisa sabermos sobre a existéncia de algum
residuo auditivo ou visual, e como esse assunto nao surgiu espontaneamente, foi preciso
perguntar se elas possuiam algum resquicio de audicdo e visdo. Como foram apenas poucas
perguntas pontuais e dentro da proposta da pesquisa, consideramos que ndo desconfigura a
metodologia e continua sendo 0 método Histdria de Vida, em que houve respeito e incentivo ao

protagonismo dos participantes.
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O Quadro 13, a seguir, demonstra: o instrumento de registro que foi utilizado, o
profissional que esteve durante a entrevista com a pesquisadora (néo houve entrevista em que
esta ficou sozinha com o depoente, em todas tinha a presenca do Gl ou do assistente de pesquisa

ou ambos), e quais profissionais auxiliaram na transcricao das entrevistas.

Quadro 13 - Registros e transcri¢des das entrevistas

Surdocegos Instrumento Presenca na
entrevistados | de registro entrevista (além 12 transcricéo 2% transcricao
da pesquisadora)
Joana filmagem guia-intérprete | guia-intérprete guia-intérprete que
participou da entrevista
Antonio filmagem guia-intérprete | guia-intérprete guia-intérprete que
participou da entrevista
Renata filmagem assistente de assistente de pesquisadora
pesquisa pesquisa
Elaine filmagem assistente de assistente de pesquisadora
pesquisa pesquisa
Clovis filmagem guia-intérprete e | guia-intérprete guia-intérprete que
assistente de participou da entrevista
pesquisa
Carolina Sara filmagem assistente de assistente de pesquisadora
pesquisa pesquisa
Gabriela gravacdo de guia-intérprete assistente de pesquisadora
audio e fotos pesquisa

Quadro elaborado pela autora

Todas as entrevistas foram filmadas, com excecdo da dltima que foi gravada, por
solicitacdo da depoente. Nas entrevistas em que os surdocegos eram oralizados houve a
presenca do assistente de pesquisa e nas entrevistas dos participantes nao oralizados houve a
colaborac¢édo do guia-intérprete do respectivo estado de moradia do surdocego.

As entrevistas realizadas em Lingua de Sinais foram transcritas por dois guias-
intérpretes separadamente e posteriormente comparadas. A primeira transcricao foi feita pelo
Gl imparcial e a segunda transcricdo pelo Gl que participou da entrevista. Por sua vez, as
entrevistas com os participantes oralizados foram transcritas primeiramente pelo assistente de
pesquisa e, posteriormente, pela pesquisadora, separadamente. Apds a conferéncia das
transcricdes, ao existir alguma duvida sobre uma palavra ou frase, optamos por omitir o texto
indicado por reticéncias, para informar ao leitor que naquele trecho houve discrepancia.

Nesse processo de transcri¢do, tivemos o cuidado de colocar o Gl que participou das
entrevistas em Libras como segundo transcritor; a pesquisadora participou como segunda

transcritora nas entrevistas orais, com a finalidade de garantir mais distanciamento e, portanto,
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mais rigor na pesquisa. Nesse processo, tendo como primeiro transcritor o GI que ndo participou
da entrevista, hd uma garantia de mais fidelidade na transcri¢do dos dados.

Em relacdo aos obstaculos vivenciados durante a pesquisa de campo, cabe comentar que
a estratégia do Gl falar durante a sinalizacdo do surdocego (tentando realizar uma traducao
simultanea) ndo foi a mais adequada. Chegamos a essa percepc¢do, pois quando o primeiro
transcritor GI realizou a transcricdo (esse primeiro transcritor ndo foi o GI que participou da
entrevista) e depois o segundo realizou a transcricao (esse segundo foi o que fez a traducao
simultanea), ambos perceberam detalhes nas sinalizacGes que ndo foram percebidos durante a
entrevista. Portanto, o ideal é que o Gl que esta contribuindo para a comunicacdo durante a
entrevista apenas sinalize com o entrevistado, e toda a traducao/transcricéo e interpretacdo seja
feita posteriormente, assistindo ao video, pois a fala do intérprete pode atrapalhar no momento
da transcricao.

Sobre essa sequéncia de procedimentos: escolha dos participantes, realizagdo das
entrevistas, transcricbes e formacdo de categorias de analises, sdo etapas necessarias que
precisam ser organizadas previamente, porém, cada pesquisador, em sua trajetoria, imprime a
sua marca como leitor e autor. Vale ressaltar que os gastos referentes a deslocamentos, passagens
de avido, taxi, alimentacdo, pagamento dos guias-intérpretes e passagens do assistente de
pesquisa foram todos custeados pela pesquisadora. Com o objetivo de auxiliar outros

pesquisadores, apresentaremos 0 Quadro 14, que informa o passo a passo desta pesquisa.

Quadro 14 - Sugestdes das etapas de uma pesquisa de campo em Histdria de Vida

Etapas da pesquisa de campo

1° passo | Definicdo do objeto | O objeto de estudo norteia o pesquisador na sua investigacao.
de estudo ou A questdo de pesquisa vai ao encontro da metodologia, "é 0
projeto de pesquisa |assunto selecionado que determina o0 método mais adequado
para que 0s objetivos possam ser alcangados™” (SPINDOLA,

2003, p.120).
2° passo | Escolha dos A quantidade de entrevistados deve ser um nimero que
entrevistados resulte em um material que possibilite uma reflexdo ou a

construgdo de novas evidéncias. Apos a selecdo dos
entrevistados devem-se estabelecer os contatos preliminares,
a fim de proceder a explicacdo do projeto de pesquisa
envolvido e/ou explicar a importancia que terd o depoimento
para o trabalho, assim como, as possiveis formas de
divulgacéo do resultado dessa entrevista.
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3° passo | Realizacdo das Principal etapa da pesquisa que utiliza a metodologia de
entrevistas Historia de Vida. Deve-se sempre estabelecer uma relagdo
sincera e humana com o entrevistado, respeitando o0s
momentos de siléncio e de esquecimento, estes sdo tdo
significativos quanto a narrativa. Sugerimos a escolha de
locais em que o entrevistado se sinta mais & vontade e que néo
tenha grande circulacéo de pessoas.

4° passo | Transcrigéo das A transcricdo deve ser realizada sendo fiel ao depoimento
entrevistas fornecido, sem acréscimos.

5° passo | Conferéncia de Sugere-se a realizacdo de uma segunda transcricéo,
fidelidade acompanhada da escuta do depoimento ou da visualizacdo da

filmagem, para que possam ser corrigidos eventuais
equivocos e conferir as informacdes.

6° passo | Andlise das A andlise deve ter relacdo com o(s) objetivo(s) proposto(s) na
entrevistas e pesquisa, estabelecendo correlacGes entre os depoimentos
formacédo das recolhidos. O processo de agrupamento de parte de cada
categorias entrevista de acordo com as tematicas é extremamente

delicado e deve ser feito com cuidado e respeito.

Quadro elaborado pela autora a partir da leitura de Delgado (2010), da Dissertagdo de Mestrado de Lupetina
(2015), em que entrevistou professores a partir do método de historia oral, e a partir das leituras sobre Histéria de

Vida.

3.5.1 Equipamentos e materiais utilizados

Nas entrevistas no RJ as filmagens foram realizadas com a cAmera de um celular iPhone,
modelo 8 Plus, que ficou acoplado em um tripé para dar suporte e a filmagem ficar linear. O
celular foi posicionado deitado para enquadrar no video o entrevistado e o0 GI em um mesmo
plano, captando os movimentos das maos, do corpo e as expressdes faciais, que sdo elementos
fundamentais na comunicagdo dos surdocegos. Em S&o Paulo o equipamento para filmagem
também foi a cdmera de celular, a diferenca foi que o assistente de pesquisa ofereceu o suporte,
em vez de utilizarmos o tripé. No Rio Grande do Sul a gravacdo de audio foi realizada pelo
aplicativo “gravador” existente no proprio iPhone.

Apods o procedimento de coleta, filmagens e gravacdo de voz, foram utilizados
computador e papel. Os videos com as entrevistas foram vistos e revistos pelos transcritores
para a realizagédo das transcri¢des e, posteriormente, elas foram impressas, lidas e relidas pela
pesquisadora para a elaboragéo das categorias.

A camera fotogréafica do aparelho celular também foi utilizada, porém pontualmente,

ao final das entrevistas, para registrar o encontro dos surdocegos, guias intérpretes e a
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pesquisadora. As fotos ndo tiveram fins académicos, foram guardadas para recordacdo. Adiante
detalharemos como é realizado o processo de traducdo, interpretacdo e transcricao, sendo um
topico importante desta pesquisa que tem como uma das formas de comunicacdo de alguns

participantes a Lingua de Sinais tatil.

3.5.2 Processo tradutorio

Sobre o processo de traducao/interpretacao e transcricdo realizado de Lingua Brasileira
de Sinais tatil para Lingua Portuguesa, tornam-se importantes alguns esclarecimentos para a
compreensdo desse percurso, pois € complexa a técnica da atuacdo do tradutor, que € o
profissional que realiza a traducdo da entrevista. No caso desta pesquisa, foram os guias-
intérpretes. Em pesquisas com surdos sdo os intérpretes.

Essa reflexdo sobre o processo tradutorio fez parte do percurso metodolégico e grande
parte dessa andlise ocorreu a partir de dialogos entre pesquisadora e 0s guias-intérpretes antes
das entrevistas, por isso a escolha de trazer essa explicacdo anteriormente aos relatos dos
depoentes. Na realizacdo de um trabalho tradutorio, o profissional acaba trazendo influéncias
proprias, vocabularios e experiéncias de vida. Referéncias do tradutor so inseridas no processo
tradutorio. Nesse caso, ndo tem como dizer que foi uma traducdo pura em relacdo a transcrigdo
da entrevista para o papel, porque isso é impossivel. Existe uma influéncia nesse sentido, por
isso que esse procedimento deve ser denominado de traducdo e interpretacao de Libras (tatil no
caso dos surdocegos) para Lingua Portuguesa e, posteriormente, transcri¢do para o papel.

O tradutor como profissional tem algumas estratégias para a realizacdo desse trabalho,
pois existem estudos dos processos tradutérios®’, desde os processos mais simples (isso é mais
possivel observar quando a pessoa estd aprendendo uma lingua) até o uso daquela segunda
lingua. No caso da traducdo e interpretacdo executada nessa pesquisa, foi feito um trabalho de
traducdo cultural, ou seja, ndo apenas uma traducdo de sinais, mas de um contexto, e dentro

desse contexto o tradutor realiza uma tradugéo cultural.

37 Para os que quiserem se aprofundar no tema, recomenda-se acessar os Anais do Congresso Nacional de
Pesquisa em Traducdo e Interpretacdo de Libras e Lingua Portuguesa. Trata-se de um Congresso que ocorre
bienalmente e os Anais ficam disponiveis para acesso publico. Sugestdes de referéncias para refletir sobre
processo tradutorio: LIMA, Melque da Costa; NOGUEIRA, Thiago Coimbra. O que se diz sobre fidelidade?
Uma andlise do contexto da traducao e interpretagéo de Lingua de Sinais. E NETO, Humberto Meira de
Araujo; SILVA, Jair Barbosa da; TEIXEIRA, Radjalma da Silva. Encontro de modalidades: a traducéo e a
interpretacdo envolvidas num mesmo espaco. Ambos os textos dos Anais do IV Congresso Nacional de
Pesquisa em Traducdo e Interpretacdo de Libras e Lingua Portuguesa. 2014.
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No caso da tradugdo da Joana, por exemplo, 0 guia-intérprete traz uma voz feminina,
de uma mulher que estudou, que teve um periodo grande de trabalho. A prépria escolha do
Iéxico das palavras utilizadas também faz parte do trabalho do tradutor. Diferentemente do
Antbnio, uma voz masculina, de um universitario, que ja tinha um vinculo com o guia-
intérprete. Essa relacdo de guia-intérprete e surdocego anterior a entrevista auxiliou no
desenvolvimento do dialogo.

No que diz respeito aos estudos de traducdo e interpretacdo, isso ndo significa que o
tradutor tenha influenciado de alguma forma positiva ou negativa o depoimento. O que o
profissional tenta é: trazer a voz do entrevistado de forma contextual. Pode ser que o Iéxico que
o tradutor tenha escolhido ndo seja exatamente o léxico que esta na cabeca do surdocego. 1sso
pode acontecer, mas, para isso, existem 0s sinébnimos.

Cabe reforcar que jamais alguém sabera exatamente o que esta na cabeca do outro (seja
o ser humano com deficiéncia ou ndo), porém, quanto maior o vinculo do tradutor com o SC,
mais possivelmente ele conseguird compreender os sinais. Esse principio até traz um alivio para
o profissional, que, as vezes, acaba carregando um peso de responsabilidade muito grande na
busca de ser 100% fiel a intencdo do emissor (surdo ou surdocego).

Esclarecemos que o vocabulario de cada tradutor é Unico, cada sujeito traz a sua
bagagem de vocabulario, isso vale tanto para o tradutor como para o surdocego. Cada tradutor
ird realizar traducdo, intepretacdo e transcricdo de acordo com a sua propria trajetéria como
profissional e ser humano. Por isso, € importante a comparacdo entre as duas traducdes,
interpretacdes e transcricles, realizadas por dois guias-intérpretes diferentes, para que haja uma
confluéncia na transcricéo.

E relevante que o leitor desse trabalho compreenda o processo que foi realizado. Houve
uma traducdo e interpretacdo somada a transcricdo para outra modalidade. Traducdo e
interpretacdo sdo dois processos que caminham juntos, ndo tem como desassocia-los. Foi
efetuado um processo de traducéo e interpretacdo aliado ao processo de transcricdo de uma
lingua visual motora que ndo tem a escrita como representacdo, para uma lingua oral auditiva
que tem a escrita como representacdo. S&o linguas com modalidades diferentes (o que néo
ocorre no processo de traducdo de uma Lingua Inglesa para a Lingua Portuguesa, por exemplo,
que sdo duas linguas orais que possuem a escrita como representagdo). Assim, quando €
realizado um processo de traducao e transcricao de duas linguas faladas, trata-se de duas linguas
gue possuem o registro da escrita, 0 que ndo ocorre com a Lingua de Sinais (aeroespacial ou
tatil). Nesse sentido, tradugdo e interpretacdo seguidas da transcri¢cdo de duas modalidades

diferentes sdo um ponto relevante a ser ressaltado nessa pesquisa, e 0 bom profissional deve
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utilizar a traducdo cultural nesse processo. O Gréfico 8, a seguir, mostra o processo tradutdrio

realizado para fins desta pesquisa.

Grafico 8 - Processo tradutdrio realizado com os surdocegos nao oralizados

Lingua de Sinais (aeroespacial ou tatil)
Que ¢ visual motora e ndo tem a escrita como
representacao

Traducdo e interpretacéo

Transcricao

Lingua portuguesa escrita
Que é oral e auditiva e tem registro escrito

Gréfico elaborado pela autora.

Conforme explicado a juncdo de traducdo, interpretacdo e transcricdo possibilita a
passagem de uma Lingua de Sinais tatil para uma Lingua escrita. Nessa pesquisa, 0s surdocegos
ndo oralizados utilizaram a Libras tatil, e em um dos casos a Libras em campo reduzido, o guia-
intérprete recebeu a informacao, realizou o processo de traducdo e interpretacdo para a Lingua

Portuguesa e, em seguida, 0 processo de transcri¢ao para o papel (registro escrito).

3.6 Formacéo das categorias e subcategorias

A formagdo das categorias foi realizada ap6s a leitura minuciosa das transcri¢des das
entrevistas. Todas as entrevistas foram transcritas na integra e foi efetuada uma marcagdo com
a caneta no papel, manualmente, sublinhando e envolvendo todos os trechos que tinham pontos
em comum nas entrevistas. Conforme Spindola (2003), "os relatos séo lidos e relidos, quantas
vezes se fizerem necessarios para a apreensdo das categorias emergentes das falas das
entrevistadas” (p.125). Lembrando que a leitura para elaboragdo das categorias foi posterior a
todo o processo de comparacdo das transcri¢des (realizadas pelos guias-intérpretes, assistente

de pesquisa e pela pesquisadora). Trata-se do texto final de cada entrevista.
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Dessa forma, fios condutores foram sendo naturalmente formados entre os depoimentos.

Muitas vezes os temas eram coletivos apenas entre dois depoimentos, as vezes entre quatro e

as vezes entre todos os surdocegos. Esse cruzamento entre os depoimentos so foi possivel

realizar ao final do processo. De acordo com Ferraza e Antonello (2017), o retorno aos relatos
e marcac0es feitas nesses relatos transcritos € um movimento natural e pertinente:

Apbs o entendimento da histéria de cada participante da pesquisa, destacaram-se

trechos dos depoimentos coletados, tendo em vista o problema de pesquisa levantado,

constituindo-se entdo categorias amplas. O conjunto de informac@es foi analisado,

identificando-se semelhancas e diferencas entre os discursos e interpretando com base

nos referenciais tedricos existentes e nos novos referenciais identificados que

pudessem auxiliar a compreensao dos objetivos de pesquisa propostos. O retorno aos

relatos completos, com base nos trechos analisados, ocorreu recorrentemente, de

forma a néo perder de vista o contexto explicitado pelo entrevistado, no momento da
fala (p.28).

De acordo com Bardin (2016) o processo de “categorizacdo” - a autora define a
categorizacdo como a passagem de dados brutos para dados organizados - pode ser realizado
de diversas formas, uma delas € a atribuicdo de um titulo genérico dado a um agrupamento
realizado a partir de caracteristicas em comum, formando categorias teméticas. Para a autora
“classificar elementos em categorias impde a investigagdo do que cada um deles tem em comum
com outros. O que vai permitir o seu agrupamento ¢ a parte comum existente entre eles”
(BARDIN, 2016, p.148).

Esse processo de categorizacdo ndo significa que os trechos divergentes entre 0s
depoentes foram descartados, evidente que néo, essas diferencas nos relatos sdo muito ricas
para a pesquisa e devem ser compartilhadas. E a partir dessas passagens que é possivel perceber
as principais particularidades de cada individuo em sua trajetoria. O objetivo de um processo
de categorizacdo € organizar as mensagens em eixos tematicos.

As autoras Glat e Pletsch (2009) afirmam que na analise dos dados o mais importante é
identificar os tdpicos que apareceram com mais frequéncia nos discursos dos entrevistados.
Esses topicos compordo as categorias de analise. As categorias servem também para demonstrar
as principais caracteristicas do grupo que os entrevistados pertencem.

N&o ha imposi¢ao de procedimentos especifico para se realizar & analise de dados. O
procedimento bésico, porém, consiste em identificar a partir da transcri¢do das
entrevistas os contedidos ou topicos mais frequentes que emergem do discurso dos

entrevistados, os quais serdo posteriormente agrupados em categorias de analise ou
nlcleos tematicos (GLAT; PLETSCH, 2009, p.144).

Apo0s a leitura das transcri¢cbes, marcagbes manuais em papel e as anotaces foram
formadas dez subcategorias, a saber: 1) condicdo sensorial, 2) locomocao e acessibilidade, 3)

trajetdria educacional, 4) atividades laborais e formacéo profissional, 5) relacGes socioafetivas,
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6) familia, 7) atividades de lazer, 8) preconceito e dificuldades, 9) identidade como pessoa com
surdocegueira e 10) perspectivas para o futuro. Essas dez subcategorias foram agrupadas em

cinco grandes categorias, conforme o Quadro 15 a seguir:

Quadro 15 - Categorias e subcategorias

Historias sobre Historias sobre Historias sobre Historias sobre Historias sobre
ser e caminhar saber afeto sentir sonhar
) ) )
Condigao Trajetoria | | Relagdes | | Preconceito e Perspectivas para
sensorial educacional socioafetivas dificuldades o futuro
N—— N N—— N——
) ) ) )
& At|V|da.des Identidade como
Locomogdo e laborais e m
s — = — Familia —  pessoa com
acessibilidade formagdo N
. surdocegueira
profissional
N—— N N—— N——
)
Atividades de
lazer
N—

Quadro elaborado pela autora

As cinco categorias: 1) historias sobre ser e caminhar, 2) histérias sobre saber, 3) histéria
sobre afeto, 4) histdrias sobre sentir e 5) historias sobre sonhar foram “costuradas” a partir das
vivéncias narradas e sinalizadas pelos surdocegos.

Pelo exposto, entendemos que a metodologia de Historia de Vida tem como principal
caracteristica o respeito pela trajetoria, pelo tempo e pela forma de comunicacédo dos depoentes
e que as categorias sdo definidas a partir do contetido dos relatos deles. O préximo capitulo sera
dedicado a trazer esses depoimentos explorando as semelhangas e diferencas nas histérias de

vida dos surdocegos entrevistados.
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4 HISTORIA DE VIDA DE JOVENS E ADULTOS COM SURDOCEGUEIRA

ADQUIRIDA

Apobs a conclusdo do Ensino Médio eu procurei trabalho, mas néo

consegui encontrar. As vagas ndo sdo dadas para um surdocego. Os

locais que eu fui sO aceitavam quem tinha baixa visdo. Eu procurei

muito um trabalho, mas ndo consegui

Antodnio, 39 anos, Libras tatil

Nesse capitulo serdo apresentados trechos dos depoimentos dos surdocegos que

participaram da pesquisa com reflexdes sobre as historias compartilhadas. Cabe acrescentar

que, quando foram realizadas as leituras das transcricbes e formadas as categorias e

subcategorias, nem todos os entrevistados participaram de todas. Muitas vezes um assunto é

abordado por dois, trés ou mais participantes. Esse quantitativo ndo é um dado principal, o

importante é valorizarmos o relato de cada um. No entanto, para fim de conhecimento, segue o

Quadro 16 indicando as categorias e a participacdo dos surdocegos.

Quadro 16 - Participa¢do dos surdocegos nas categorias e subcategorias

Categorias

Subcategorias

Participaram

1. Historias sobre ser e
caminhar

1. Condigé&o sensorial
2. Locomocao e
acessibilidade

Todos
Antonio, Clovis, Elaine e
Gabriela

2. Histérias sobre saber

3. Trajetoria educacional
4. Atividades laborais e
formacé&o profissional

Todos
Todos

3. Histéria sobre afeto

5. RelacGes socioafetivas

6. Familia

7. Atividades de lazer

Joana, Renata, Antbénio e
Carolina Sara

Todos

Joana, Renata, Antbnio,
Cldvis, Carolina Sara e
Elaine

4. Histérias sobre sentir

8. Preconceito e dificuldades

9. Identidade como pessoa
com surdocegueira

Antdnio, Clovis,
Carolina Sara e Elaine
Joana, Anténio, Carolina
Sara e Elaine

5. Historias sobre sonhar

10. Perspectivas para o
futuro

Joana, Antbnio, Renata e
Gabriela

Quadro elaborado pela autora

Antbnio foi o Unico participante inserido em todas as dez subcategorias e cinco

categorias. O depoimento dele foi bem detalhado e com riqueza de sinais. Desse modo, foi
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possivel perceber que ele queria muito contar sobre sua trajetoria de vida. Joana e Gabriela
foram as entrevistadas que perpassaram por menos categorias, elas foram justamente as
participantes que tinham menos com a pesquisadora. 1sso é um dado relevante quando se trata
da metodologia de Historia de Vida, pois consiste em "um método que tem como principal
caracteristica, justamente, a preocupagdo com o vinculo entre pesquisador e sujeito” (SILVA et
al., 2007, p.29).

4.1 Historias sobre ser e caminhar

Nessa categoria, estdo inclusas as seguintes subcategorias: condicdo sensorial e

locomocdo e acessibilidade, as quais detalharemos a seguir.

4.1.1 Condicao sensorial

Joana, sobre sua condigdo sensorial: “eu consigo ver alguma coisa, mais do lado direito
eu vejo menos do que do lado esquerdo. Nao escuto nada, sou surda bilateral” (Joana, 49 anos,
Libras tatil e Libras em campo reduzido). A depoente nao sinalizou a época em que comegou a
perda dos sentidos auditivo e visual, mas explicou que foi um processo gradativo, “fui no
médico, fiz exames, mas a visdo foi piorando, a audicdo também diminuia. Minha mae pedia
para eu ter paciéncia. Eu consigo ver um pouco, mas o sol nos olhos, a claridade incomoda
muito” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido).

Renata, por sua vez, tem residuo auditivo significativo. Porém em alguns momentos
enfrenta dificuldades na utilizacdo desse residuo:

O telefone 14 de casa toca e as vezes eu ndo escuto. Para barulhos agudos, barulho
muito fino, a dificuldade é maior. Para ouvir algumas coisas as vezes incomoda. As

vezes a pessoa estd falando um pouco mais baixo ai tem que falar mais alto para eu
poder entender o que ela esta falando (Renata, 17 anos, fala estando perto).

A perda de audicdo da Renata comecou a ser percebida pela familia quando ela tinha
dez anos, entdo foi realizado o exame meédico com otorrinolaringologista que confirmou a
suspeita. Inicialmente houve uma contestacdo dela e da familia em relacéo a deficiéncia. Esse
sentimento de negacdo e questionamento sobre o que esta acontecendo é recorrente em familias

de surdocegos.
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Antdnio comecgou a perder a audicdo muito cedo e a perda gradativa se acentuou na
juventude, época em que descobriu ter retinose pigmentar, patologia caracteristica de Sindrome
de Usher.

Ainda pequeno eu tive uma infeccdo intestinal e 0 médico administrou Garamicina
em dose dupla, foi quando iniciou a perda da audicdo, na ocasido com um ano e cinco
meses. Na juventude, por volta dos 16 anos eu fiquei surdo e descobri a retinose
pigmentar, que também é uma heranca genética dos meus familiares porque eles
também tinham a perda gradativa da visdo. Nesta época eu e minha mée procuramos
um médico para compreender do que se tratava esta doenca e como eu me
comunicaria, estavamos tristes. Até que ap6s muita procura fomos encaminhados ao
Instituto [Benjamin Constant] e encontramos a Casa quatro, o PAAS, onde comecei a
ter contato e conhecer outros cegos e surdocegos (Antonio, 39 anos, Libras tatil).

A partir das sinalizacbes de Anténio em Libras tatil e aqui transcritas nesse estudo, foi
possivel perceber que houve um periodo de tristeza ao descobrir a surdocegueira, porém o
ingresso no IBC contribuiu para que conhecesse outros surdocegos e cegos, além de possibilitar
o0 aprendizado do braille, a locomogdo com a bengala e a pratica de esportes, que contribuiram
para a aceitacdo da deficiéncia e a elevacdo da autoestima.

Antoénio, atualmente, ndo possui residuo auditivo e nos contou sobre como foi
complicada a tentativa de uso do implante coclear:

Antes do implante coclear, digo, antes dos oitos anos eu ndo ouvia absolutamente
nada. Eu cheguei a ir a fonoaudiologia duas vezes por semana para aprender leitura
labial, mas era muito complicado, minha familia achava que eu poderia me comunicar
através da leitura labial, mas era muito dificil. Para mim era muito complicado e eu
ndo compreendia nada. Entende? Depois disso meus pais mandaram eu fazer o
implante [coclear] mas eu lembro que eu ndo queria. Foi complicado. [...] Hoje eu ndo
ouco nada. Ainda pequeno eu cheguei a usar o aparelho [auditivo] mas eu nédo
desenvolvi a fala. Na infancia até a adolescéncia eu tinha um pequeno residuo
auditivo, muito pouco e os profissionais fonoaudidlogos trabalhavam em cima desse
residuo auditivo, mas agora para mim ficou dificil compreender os sons. Eu
compreendo muito pouco a leitura labial, mas é dificil. Compreende? Quando eu fiz

o implante coclear eu senti muito incdmodo e dores de cabega. Foi muito ruim
(Antdnio, 39 anos, Libras tétil).

Antdnio chegou a usar o implante coclear por um periodo, porém depois o arrancou e
ndo usa mais (apenas a parte interna que estd dentro da cabega, que ndo tem como retirar,
somente com cirurgia). Atualmente ndo consegue mais utilizar o residuo visual para leitura
labial, por isso se comunica por Libras tatil. Quanto ao residuo visual, Anténio s6 consegue
enxergar algo bem proximo, “sO de perto. Eu enxergo com o objeto bem perto. As coisas que
estdo longe eu tenho muita dificuldade” (Antonio, 39 anos, Libras tatil).

Clovis contou que tem Sindrome de Usher tipo 1 e que inicialmente se comunicava

através da Libras (por ser inicialmente surdo) e comecou a Libras tatil com 32 anos.
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Eu nasci surdo e enxergava bem, mais ou menos com sete ou oito anos minha méae me
levou ao médico no IBC, o médico disse que enxergaria com campo de visao reduzido,
seria possivel ler, assistir TV, cinema, andar normalmente, mas ndo poderia dirigir
automovel. Aos 24 anos tive a perda visual do lado direito e passei a enxergar somente
com o esquerdo, aos 33 anos passei a enxergar com dificuldades e aos 52 anos tive a
perda total de ambos os lados devido a Sindrome de Usher (Clovis, 58 anos, Libras
tatil).

Gabriela é oralizada e sua fala tem como caracteristica ser pausada e em alguns

momentos de dificil compreensdo. Ela falou bastante, todavia repete varias vezes o que ja disse

e em diversas frases nao conclui o assunto. Entretanto, nds a deixamos livre para contar sobre

0 que quisesse.

Eu nasci com Sindrome de Usher, audico, visao, eu tenho retinose pigmentar. Visdo
antes eu enxergava normal, até 27 anos. Normal e depois eu ndo sabia, 0 médico falou,
ai eu ndo conseguia ver. [...] Daqui [nesse momento apontou para o celular] eu nao
consigo branco. Tem que fazer contraste. Eu olho para ¢4 e eu ndo sei que cor que t4,
se é azul marinho ou preto, é dificil. A caneta também, nédo sei, piorou a visdo, eu
tenho que usar caneta grossa de ponta preta, eu ndo posso usar vermelha, amarela, é
horrivel. Verde, cor colorida, eu ndo consigo mais. Fiz cirurgia de catarata. Esse aqui
t& ruim, o esquerdo. A audicao eu tiro [0 aparelho] para descansar um pouco, depois
bota aparelho. O primeiro aparelho ta em casa, guardado. Aquele é melhor ouvir, ndo
escuta nada de barulho, escuta musica, televisdo, muito legal. E depois ai o aparelho
quebrou e ai tem que mandar 14 em S&o Paulo, ai em S&o Paulo ndo tinha pega, dali
eu comprei outro aparelho, ai ele comprou, segundo aparelho. [...] Depois minha mée
me colocou na fonoaudi6loga. Eu ndo conseguia, ela falava para mim que eu ndo
consegui falar, que eu demorei muito, eu fui em um monte de fonoaudi6logas. Nao
enxergo nada de noite, nada, nada, nada, nada, sempre assim (Gabriela, 48 anos, fala
ampliada e fala estando perto).

Mesmo esse trecho contendo algumas partes repetidas, decidimos coloca-lo na integra

para o leitor perceber o modo de fala da depoente. Essa forma de falar € uma caracteristica de

alguns surdos oralizados também.

Carolina Sara, outra entrevistada, nasceu ouvinte e vidente e perdeu os sentidos ao longo

da vida. Primeiro veio a perda da audicdo quando crianca e, posteriormente, a perda da visao

quando jovem. Atualmente possui pouco residuo auditivo (usa aparelho) e ndo possui residuo

visual.

Nasci ouvinte e depois fiquei surda aos seis anos de idade, isso me trouxe a
oportunidade de grande autoconhecimento, para que no futuro eu pudesse ter uma
vida melhor. Eu consegui estudar, mostrar para professores que eu tinha a capacidade
de estudar. Conclui 0 meu ensino fundamental. [...] Naquela época 0s médicos nao
tinham informacdo sobre genética, sindromes genéticas, eu tenho a Sindrome de
Usher tipo 3, porque nasci ouvinte, fiquei surda e depois perdi a visdo, entdo eu sou
do tipo 3, mas assim, ndo sabia de nada disso. Para minha mae, para os médicos, eu
tinha perdido por causa do sarampo, da rubéola, da catapora que durou 60 dias. Eles
colocaram o aparelho auditivo em mim pensando que eu iria ser uma menina, uma
crianca ouvinte, ndo uma crianga surda. Eu ndo sabia o que era surdez né (Carolina
Sara, 49 anos, Tadoma).
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Carolina, que utiliza 0 Tadoma como forma de comunicac¢do, mencionou como ter feito
a leitura labial foi importante para depois, ao tocar na boca das pessoas, com a memdria de

articulacdo labial e vibracdo de voz, conseguir utilizar o Tadoma para se comunicar.

A partir do momento em que a familia busca recursos, acabam colocando o aparelho
auditivo na menina entdo eu ouvia sim, mas eu aprendi a fazer leitura labial e isso eu
tive um ganho muito grande para no futuro eu ter outra forma de comunicacdo, que ai
eu tocava a boca dos outros das pessoas para entender a articulagdo. Entdo, como eu
tenho uma boa memoria de articulagdo labial e vibragéo de voz, entdo me trouxe muita
coisa boa né, para me ajudar a comunicar, pois a minha familia ndo sabia Libras, ndo
sabia outra forma de comunicacdo e eu acabei tocando na boca deles, e assim ficou
(Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Ainda sobre sua forma de comunicacao, ela ressalta que ¢ a disponibilidade do outro em
ser tocado nos labios/ garganta que permite que esse didlogo ocorra.
Muitas das vezes as pessoas ficam com receio de perguntar ‘Ah, ela pode tocar em
mim, né?’, pensando que eu ndo vou entender ou as vezes a propria pessoa nao gosta
de ser tocada, ai prefiro perguntar para as pessoas se pode ou ndo pode. Posso

conversar com as pessoas, mas desde que ela deixe falar com ela, a gente conversa
normalmente (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Elaine, também participante da pesquisa, possui residuo auditivo apenas no ouvido
direito e usa aparelho nesse ouvido para aproveita-lo. Ela utiliza a fala ampliada como forma
de comunicacdo. Para tanto, o interlocutor aproxima a boca ao ouvido e fala mais alto, para que
0 som ndo se dissipe e ela consiga escutar aproveitando esse resquicio sensorial. Elaine perdeu
a visdo perdeu com 19 anos, sendo surdocega pela Sindrome de Usher tipo 2.

Sou surdacega. Eu tenho uma Sindrome de Usher tipo 2. [...] Eu tenho um residuo
auditivo no ouvido direito usando um aparelho auditivo, no esquerdo é perda total.
Visual, ndo tenho visdo nenhuma, s6 percepcdo de claro e escuro de luz. Nasci com
um pouco de residuo auditivo e residuo visual ja com a retinose pigmentar e cegueira

noturna. Sempre tive baixissima visdo, mas para perder mesmo foi aos 19. E a audi¢édo
estabilizou uso aparelho [no ouvido direito] (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Por ser muito ativa na luta das pessoas com deficiéncia e conviver com outros
surdocegos, Elaine sabe sobre a Sindrome de Usher e conversa a respeito com os colegas.

A Usher é uma doenca rara, ela esta no quadro de doencas raras. [...] Conversando eu

fiquei sabendo que mesmo todos que tem Usher ndo chega a ser surdocego. A grande

maioria, 90% dos pais sdo primos. No caso dos meus pais sdo primos, a minha mae

conta que o primo dela é primo do meu pai, que eles eram primos, tinha dois irmaos
que eram surdocegos também (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Na subcategoria ‘Familia’, abordada mais adiante, percebemos que varios dos
entrevistados séo filhos de pais primos ou tém surdocegos na familia, o que é um fator presente

nessa Sindrome.
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A partir dos trechos apresentados na ‘categoria condi¢do’ sensorial foi possivel
perceber que Joana e Renata, dos sete depoentes, foram as Unicas que ndo informaram a
patologia e ndo souberam explicar qual o motivo que propiciou o inicio das perdas da audicdo
e visdo. Os demais participantes contaram espontaneamente sobre suas condi¢des: Antonio e
Gabriela afirmaram que possuem a Sindrome de Usher, porém ndo especificaram o Tipo.
Elaine, Clovis e Carolina Sara relataram que tém o Tipo 2, 1 e 3, respectivamente. Lembrando
que cada tipo tem relagdo com determinados fatores, como: a época em que iniciaram as perdas;
se nasceu vidente e ouvinte; e a evolugdo das perdas, conforme explicado no Quadro 7.

Os trés participantes que contaram tao assertivamente sobre o Tipo correspondente de
Sindrome de Usher foram justamente os trés de Sdo Paulo, o que reflete a percepcao inicial, de
que o estado de S&o Paulo esta mais avancado no que se refere a cursos e estudos sobre o campo,
inclusive sendo o local que fornece a capacitacdo para profissionais que vdo atuar com 0s
surdocegos (guia-intérprete e instrutor mediador), tendo em suas turmas como maioria 0s
moradores do préprio estado. Curiosamente os trés depoentes que souberam informar suas
tipologias da Sindrome de Usher correspondem a cada um dos tipos (1, 2 e 3), 0 que enriquece
a pesquisa ter surdocegos de cada Tipo, sendo um dado que foi revelado durante as respectivas
entrevistas.

Os depoimentos, em alguns momentos, diferenciam-se e se assemelham. Renata e
Antdnio mencionaram a negacdo e a dificuldade da familia em aceitar as respectivas perdas
sensoriais. De acordo com Samaniego (2004), esse processo de reacdo e aceitacdo familiar
frente a surdocegueira pode ocorrer em trés situacdes, em uma delas quando a pessoa que
primeiro perdeu um sentido e depois o outro (ou esta perdendo esse segundo sentido). De acordo
com Cambruzzi (2016) constatar essa segunda perda sensorial traz um impacto muito grande
para a familia, porém cada nucleo familiar reagird de forma diferente diante do novo
diagnostico, podendo acarretar em um processo de desestruturacdo familiar ou de
reorganizacao, pois os integrantes podem ter a sensagdo de estar revivendo 0 processo, ja que
acabam reascendendo sentimentos anteriores.

Antbnio chegou a colocar o implante coclear, pratica recente para 0s surdocegos no
Brasil, por imposicéo da familia, por fim, ndo se adaptou e retirou. Seus familiares, por sua vez,
insistiam pela oralizagdo a partir da leitura labial, ndo queriam aceitar a Lingua de Sinais como
forma de comunicagéo.

Ademais, tanto Anténio, quanto Elaine, mencionaram a existéncia de um historico

familiar de deficiéncias. Elaine ressaltou a parentalidade dos pais, que sdo primos —
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caracteristica comum em familias de individuos com Sindrome de Usher — e a existéncia de
parentes surdocegos. Essa tematica € mais desenvolvida na subcategoria familia.

Outro dado semelhante entre eles é o nivel atual dos residuos sensoriais. Joana e Antonio
tém em comum, atualmente, a auséncia da audicdo e a perda progressiva da visédo,
possivelmente ambos perderdo o resquicio visual futuramente. Renata e Gabriela possuem
residuos significativos visuais e auditivos estaveis. Carolina Sara e Elaine tém em comum a
auséncia de visdo e pouco residuo auditivo, porém estavel. Cldvis se diferencia dos demais,
sendo o Unico surdocego total (ndo escuta e ndo enxerga nada), no entanto, ele perdeu o seu
ultimo residuo visual aos 52 anos, portanto em alguns casos a surdocegueira total é atingida
com uma idade avancada. O mesmo processo pode ocorrer com Antonio em dez anos, por

exemplo, atualmente ele tem 39 anos e apresenta perda gradativa do residuo visual.

4.1.2 Locomocdo e acessibilidade

Clovis nos traz em seu relato sua perspectiva e relacdo com o espaco. Como nasceu
surdo, nunca teve o residuo auditivo para auxiliar na locomocéo, porém tinha residuo visual.
Inicialmente sentia vergonha de usar a bengala, porém depois percebeu que era indispensavel.
Alguns anos depois utilizando-a ocorreu a mudanca para outro estado, do Rio de Janeiro para
Sao Paulo. Ap6s ter memorizado os caminhos no Rio, teve de reorganizar seus esquemas
mentais para se locomover nas ruas de Séo Paulo.

Minha visdo era campo reduzido, mas andava normalmente, era possivel visualizar
com cuidado, atengdo com automoveis sinalizagdo na faixa de pedestre foi possivel
até os 33 anos de idade, depois disso senti dificuldade para andar [...] médico me disse

que precisava aprender a utilizar a bengala, fiquei pensativo por que tinha muita
vergonha (Clévis, 58 anos, Libras tatil).

O fim da resisténcia ao uso da bengala s6 veio apés o falecimento de sua mae: “quando
tinha 37 anos minha mée faleceu, ai mudei minha forma de pensar, passei a treinar com a
bengala foi bom e a ndo tive mais vergonha, o uso da bengala foi muito bom e superei” (CIOvis,
58 anos, Libras tatil).

Clovis sinalizou que enquanto possuia residuo visual e morava no Rio de Janeiro, com
a bengala e a ajuda de pessoas, conseguia se locomover com frequéncia, fazia anota¢fes do
namero do dnibus (ja que aprendeu a escrever e tem Gtima memdria visual), além disso andava
de metrd e taxi. Porém, depois que mudou para Sdo Paulo e foi perdendo o residuo visual, a
locomocdo ficou cada vez mais dificil. Atualmente sé sai se for acompanhado de guia-

intérprete.
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Para ir & aula de natacdo, ele depende de um acompanhante, pois sdo dois lugares
diferentes em que ele pratica e por ndo ter Gl disponivel com frequéncia, acaba indo pouco a
natacdo. Ultimamente tem tentado ir de taxi, porém a logistica requer paciéncia, Clovis
sinalizou que sente falta de nadar. “Preciso de um tdixi pra me levar até la e depois trazer,
preciso conhecer o taxista, combinar horarios, preciso tentar um dialogo, primeiramente me
deixa no local depois me busca no mesmo lugar, necessariamente um que conheco, ndo da pra
ser varios” (Cldvis, 58 anos, Libras tatil).

Antonio sinalizou que no bairro em que mora ainda consegue se locomover sozinho com
0 uso da bengala. Dentro do shopping, ele também consegue transitar sem a ajuda de um guia-
intérprete.

Na Tijuca eu me locomovo sozinho, usando somente a bengala. Eu consigo enxergar
com um certo cuidado, mas a dificuldade maior é na interacdo comunicativa que
muitas vezes eu preciso escrever para se fazer entender. Somente dessa forma é que
eu consigo me comunicar e consigo comprar o que quero. Perto da minha casa tem o
Shopping da Tijuca. E la que eu fago minhas compras, vou passear, comprar minhas
camisas, calgas e ténis. Nas lojas eu costumo perguntar quanto custa o produto.
Aqueles que me interessam eu vejo com a lupa o pre¢o e pago normalmente. Consigo
circular pelo shopping com o carrinho de compras. Compro pdo, queijo e outras
coisas. Por exemplo, eu leio com a lupa a validade do péo, dos outros produtos, de
todas as coisas. Costumo ficar na fila e fago uso da bengala para me auxiliar, as vezes
as pessoas também me auxiliam a entrar na fila e eu as agradeco. Eu peco que as
atendentes escrevam no papel o valor das compras e com a lupa eu fago a leitura e a
contagem do dinheiro para pagamento (Antdnio, 39 anos, Libras tatil).

O relato de Antonio demonstra a grande barreira linguistica que existe no seu dia a dia.
Por se comunicar por Libras tatil, tem dificuldade de encontrar pessoas nos estabelecimentos
comerciais que possam com ele se comunicar. Acaba tendo de recorrer a escrita em Lingua
Portuguesa e utiliza a lupa. Além disso, a perda visual de Antdnio é progressiva, no futuro
préximo ndo possuira residuo visual e ndo tera mais como recorrer a lupa para ver 0s precos e
ndo conseguira mais se locomover apenas com a bengala, precisara de um guia-intérprete para
acompanha-lo.

Antonio participa de uma oficina de teatro no INES e afirma que gosta por ser um espaco
que o possibilita a adquirir novas experiéncias, porém suspeita que a evasao de alunos e pode
ter a ver com a falta de acessibilidade.

Hoje o teatro do INES ndo oferece acessibilidade e por causa disso 0 nimero de
participantes reduziu. A grande maioria dos surdos acabaram desistindo da oficina.
Eu percebi que a maioria dos surdos que participavam, desistiu. Houve uma evasdo

ano passado e agora tem ingressado novos participantes, mas a quantidade de surdos
é menor e de surdocego ndo entrou ninguém (Anténio, 39 anos, Libras tatil).

Gabriela, sobre locomogéo, comenta sobre a ida a academia e ao consultério, que sdo

locais proximos de casa. "Em casa ndo uso bengala, estou acostumada em casa. Eu uso a
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bengala quando saio de casa para academia, € bem pertinho de casa e de noite eu levo ou ndo
levo porque o meu pai me leva no consultdrio™ (Gabriela, 48 anos, fala ampliada e fala estando
perto).

Elaine, enquanto possuia residuo visual, conseguia se locomover na rua com o uso da
bengala. Porém, no ano de 2015 perdeu o residuo e por isso ficou dois anos sem sair de casa,
com medo e insegura para transitar na rua, mesmo com a bengala. Apos esse longo periodo de
reclusdo, recomecou a caminhar na rua, reaprendendo a se locomover sem o residuo visual para
auxiliar e dependendo do Gl integralmente. "Eu sempre me virei muito bem, eu tive um pouco
mais de dificuldade de 2015 para cé porque até 2015 eu ainda usava o residuo visual, 2015
para ca fechou tudo, ai eu acabo ficando mais insegura porque fiquei um periodo de dois anos
sem sair de casa” (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Elaine tem uma participacdo muito ativa como pessoa com deficiéncia no Estado de Séo
Paulo, portanto, quando o Conselho da Pessoa com Deficiéncia de Sdo Paulo enviava um carro
para buscar Elaine, ela comparecia as reunides, sendo a Unica surdocega atuante nesse
Conselho. No ano de 2016, a pesquisadora teve a oportunidade de acompanhar Elaine a uma
das reunides desse Conselho, atuando como Gl dela, foi uma experiéncia de muito aprendizado.
Estavam cerca de 30 pessoas com diversos tipos de deficiéncia (pessoas cegas com bengala e
outras com cdo guia, com baixa visdo, surdez, paralisia cerebral e cadeirantes) debatendo a
melhoria dos direitos das pessoas com deficiéncia a partir da leitura de um documento
importante. O evento contava com intérprete para surdos, porém, nao tinha Gl, por isso, a
pesquisadora fez a transmissdo das mensagens para Elaine, que era a Unica surdocega e utiliza
a fala ampliada como forma de comunicagéo.

Recentemente, Elaine voltou a sair de casa, com Gl e as vezes sozinha com a bengala,
quando conhece bem o caminho. “E recentemente, tem 0 que, uns seis meses que eu, hoje eu
vim pra cé sozinha, que eu estou saindo sozinha, eu estou tentando voltar a minha vida de sair"
(Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Nessa subcategoria ndo houve a participacdo de Joana, Renata e Carolina Sara, ou seja,
estas ndo contaram algo que pudesse ser classificado nesse tema. Cldvis mencionou a
resisténcia inicial a bengala, que foi superada aos poucos, diante da grande necessidade de uso,
devido ao avanco da perda visual. Com a auséncia total dos sentidos da visdo e da audicdo, ele
passou a locomover-se somente com a presenca do guia-intérprete.

Antbnio ainda consegue se locomover com a bengala sozinho (sem a ajuda do guia) no
bairro em que mora e dentro do shopping, pois possui residuo visual. Nos demais locais

necessita do GI. Dentro do shopping realiza algumas atividades com o auxilio de uma lupa,
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para visualizar os pregos dos produtos, por exemplo. Quanto & acessibilidade, ele afirmou a
falta de conhecimento da populacdo para se comunicar pela Lingua de Sinais, tornando sua
autonomia ainda mais reduzida. Ele foi o Gnico depoente que mencionou especificamente sobre
acessibilidade.

Assim como Antonio, Gabriela utiliza a bengala para andar em locais préximos de casa.

Elaine costuma sair acompanhada do Gl e, as vezes, somente com a bengala.

4.2 Historias sobre saber

Nessa categoria, serdo discutidas, a seguir, as subcategorias trajetéria educacional e

atividades laborais e formacéo profissional.

4.2.1 Trajetoria educacional

Essa foi uma subcategoria em que todos os entrevistados participaram, contribuindo
para refletirmos sobre os obstaculos vivenciados por esses sujeitos nos espacos escolares, que
ainda ndo estdo prontos para receber esse alunado tao diferenciado.

Joana, que frequenta o Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego (PAAS) do
IBC hé dois anos e meio, sinalizou a importancia de ter aprendido Libras tétil, pois como sabe
gue nao terd mais o residuo visual no futuro, necessita dessa comunicacao: “eu amo estudar
aqui [IBC]. No futuro eu ndo vou ver mais, eu ja conheco Libras tatil, aprendi aqui. Eu preciso
dessa comunicacdo, eu ndo sei como sera no futuro. Antes eu estudei no INES, eu era crianca,
com seis anos eu comecei la” (Joana, 49 anos, Libras tatil).

Renata, que tem 17 anos, realiza atendimentos no setor de reabilitacdo do IBC,
principalmente no PAAS. “Venho aqui [no IBC] toda segunda e quinta agora. Dia de segunda
eu faco braille e AVD, que é atividade de vida diaria. E quinta eu faco OM, orientacdo e
mobilidade e a psicologa” (Renata, 17 anos, fala estando perto). Atualmente, ela esta cursando
o0 Ultimo ano do ensino médio e prestando vestibular para Pedagogia. Na entrevista, ela contou
que durante todo o seu percurso escolar estudou em escola regular, tendo sua mée e irma como
grandes incentivadoras. Sobre sua trajetoria educacional, ela diz:

Quando eu comecei a estudar nessa escola no sexto ano até o meu oitavo ano eu nao
tinha ledora, eu tinha uma menina que ditava para mim, mas sempre também as vezes

ela reclamava que atrapalhava. Ai no nono ano que essa ledora chegou. Ai ela me
acompanha até hoje, nas sala de aula, nas provas (Renata, 17 anos, fala estando perto).
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Em sala de aula, Renata necessita de uma ledora para realizar a leitura do conteudo
escrito no quadro negro. Conforme mencionado, até o sexto ano, ndo havia uma ledora oficial,
apenas uma colega de classe que realizava a leitura do contedo, porém, a colega se queixava
que isso atrapalhava seu rendimento. Mesmo tendo uma ledora fornecida pela escola, a familia
de Renata optou por pagar uma aluna por precaucao, para os dias em que a ledora faltasse. Até
0 quinto ano Renata estudou em escola particular, depois foi para a escola publica (onde
continua até hoje). Sobre a escola particular, Renata falou novamente sobre a auséncia da ledora

e complementou:

Na [escola] particular eu ndo tive ledora. E também ndo tinha ninguém me ajudando.
Eu levantava, ia no quadro, ficava vendo. E quando eu levantava e ficava no quadro
para ler, ai [falavam]: “sai da frente, vocé ndo ¢ transparente. Ndo sei o qué. Poste”.
Ficavam me zoando (Renata, 17 anos, fala estando perto).

Sobre o material adaptado para Renata, a instituicdo escolar ndo disponibiliza com
frequéncia o material em letra ampliada, principalmente nos dias em que a ledora esta presente.
Nos deveres de casa, a irma de Renata faz a leitura e dita para ela os conteidos. Nesse processo,
ela j& aprendeu o braille e consegue ler textos dessa maneira.

Antbnio, que frequentou o IBC pelo periodo de 12 anos, relatou os aprendizados
obtidos: “No IBC aprendi a fazer a leitura da escrita braille e manusear a bengala, aprendi
também o portugués onde eu pude aumentar muito o meu nivel de conhecimento. Aprendi
também inglés, ciéncias, matemadtica, enfim, tudo. Dentro desses 12 anos” (Antdnio, 39 anos,
Libras tatil). Posteriormente sinalizou que aprendeu receitas e teve experiéncias sensoriais,
além de fazer uso da biblioteca e da piscina, com pratica de esportes.

Durante sua narrativa em Lingua de Sinais, Antdnio demonstrou muito contentamento
em contar sua trajetdria no Instituto e detalhar o quanto se desenvolveu por meio da Instituicéo.
Depois de ter permanecido anos como aluno, retornou como voluntario.

Depois, em 2010, comecei um trabalho voluntario na DCRH3® para que eu pudesse
ajudar nos cursos de produgdo, manuseio da bengala, cursos administrativos, corte e
costura oferecidos aos alunos. O voluntariado teve duragdo de dois anos. Durante dois
anos eu fiz voluntariado na Casa 4 PAAS ensinando os surdocegos a leitura da escrita

braille, digitagdo, também ensinei a Lingua de Sinais trabalhando o sinalario®
(Antbnio, 39 anos, Libras tatil).

Antbnio trabalhou voluntariamente atuando tanto no ensino de braille como no de
Libras, além de ensinar digitacdo e outros servi¢os. Quando a pesquisadora conheceu Antonio

em 2014, ele estava participando como voluntario no curso sobre aspectos educacionais da

38 O DCRH que Antonio se refere é o Departamento que organiza os Cursos do Instituto Benjamin Constant.
Apo6s uma reorganizacgao dos departamentos internos do IBC essa sigla foi extinta.
% Na Lingua Portuguesa usariamos a palavra vocabulario.
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surdocegueira. Em algumas aulas compartilhou com a turma sua trajetoria sinalizando em
Libras e conversou com alguns alunos em Libras tatil. Depois ocorreram reencontros em alguns
eventos académicos sobre surdocegueira em que Antbnio recebia a informacdo por guias-
intérpretes que se revezavam. Desde o ano de 2017, quando iniciamos o contato para convida-
lo a participar da pesquisa, até o dia da entrevista em 2018, foi nitido o quanto Antdnio havia
amadurecido em seu discurso como surdocego e graduando.

Posteriormente, Anténio compartilhou sobre como esta sendo a vivéncia de ser o Unico
surdocego no curso superior de Pedagogia do INES, tendo o auxilio de trés intérpretes que se
revezam para realizar a sinalizacdo do contetdo das aulas. “Em 2014 eu estive no INES para
prestar o exame vestibular em Lingua de Sinais e o exame de reda¢do sendo entdo aprovado.
Em 2015 eu iniciei o curso no DESU*? ingressando numa turma inclusiva, com graduandos
surdos, ouvintes e eu surdocego” (Antdnio, 39 anos, Libras tatil).

Ao iniciar os estudos eu fiquei muito feliz porque tive uma grande interacéo e todos
tivemos que se acostumar com a Libras tatil. No decorrer do curso eu encontrei

dificuldades que demandaram um esforgo coletivo, mas essa interacdo ao longo dos
periodos, eu acredito, que sera superada (Antbnio, 39 anos, Libras tatil).

A presenca de um surdocego em um curso superior € um acontecimento muito
importante. O INES é uma instituicdo voltada para a educacdo de surdos e, mesmo assim,
precisou realizar diversas adaptacdes no corpo docente e no material didatico para atender o
aluno surdocego. Quando pensamos na hipétese do ingresso de um discente surdocego em uma
Universidade voltada para o publico geral, questionamos se essa institui¢éo estaria disponivel
e apta para receber esse aluno. Atualmente, o vestibular das Universidades publicas contam
com exame em Lingua de Sinais, entretanto, isso ndo ocorre em todas as Universidades
brasileiras, principalmente as particulares ainda ndo oferecem essa possibilidade.

Antoénio relatou como sdo as aulas, que contam com alunos ouvintes, alunos surdos e
ele, o Unico surdocego.
No DESU ha surdos, ouvintes e eu o Gnico surdocego. Eu tenho uma mesa onde de
um lado eu me sento e do outro lado o intérprete se senta. Na sala ficam trés
profissionais intérpretes. Os intérpretes fazem um revezamento entre eles, em média
de 15 em 15 minutos. A medida que o professor leciona, eles repassam para mim
através da Libras tatil o contetdo que é ministrado, inclusive quando as aulas sdo
lecionadas em Libras, eles transmitem para mim através da Libras tatil. Eu também
uso o computador para leitura dos textos em portugués com a fonte em tamanho 20

em negrito. Eles também me ajudam na compreensdo dos textos através da Libras tatil
com muita eficiéncia (Antdnio, 39 anos, Libras tétil).

40 DESU é o Departamento de Educacgdo Superior do Instituto Nacional de Educacéo de Surdos (INES).
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Cabe salientar que o revezamento do intérprete e do GI é fundamental para garantir uma
qualidade no servi¢o do profissional. Os intérpretes (que realizam a sinalizagdo em campo
aéreo) costumam se revezar no periodo de 20 minutos. Os GI’s precisam ainda mais desse
revezamento, pois como usam a Libras tatil (no caso de Antonio, por exemplo), muitas vezes
elevam as maos do surdocego até o rosto para efetuar determinados sinais (“dificil” e “pessoas”
sdo exemplos de sinais que precisam de elevacdo de brago) e esses movimentos constantes
cansam.

Quando a aula é ministrada em Lingua Portuguesa, o GI que esta com Antonio precisa
realizar interpretacdo e traducdo simultanea e passar para ele a mensagem em Libras tatil.
Quando a aula € lecionada em Libras o Gl faz as devidas adaptacGes de Libras para Libras tatil.
Além disso, os GI's auxiliam Antonio na compreensdo de textos escritos atravées da Libras tatil.
Essa conversdo do texto em Lingua Portuguesa para o vocabulario em Libras é uma tarefa que
costuma ser dificil para os surdos, com dificuldade acentuada para os surdocegos.

Essa presenca de duas linguas — Lingua Portuguesa e Lingua Brasileira de Sinais — na
sala de aula é uma pratica que deveria existir também em outras instituicfes e esferas
educacionais, pois contribuiria para a inclusdo do aluno surdo e surdocego, bem como
estimularia o aluno ouvinte a aprender a Lingua de Sinais.

Eu sei que as vezes os alunos ouvintes e surdos ndo se entendem por causa da interacao
em Libras. Os ouvintes encontram dificuldades nas aulas em Libras e os surdos tém

dificuldades nas aulas ministradas em portugués, mas eu creio que é preciso que todos
nds tenhamos forga para continuar (Anténio, 39 anos, Libras tatil).

Antdnio mencionou sobre as dificuldades dos alunos com a segunda lingua e demonstra
esperanca na interacdo entre surdos e ouvintes. Antes de ingressar no IBC e no INES Antdnio

contou gue passou por diversas reprovacdes e tentativas de oralizacéo.

Eu estudei numa escola municipal perto de casa com dois anos. Minha méde me levava
até essa escola porque naguele tempo nao havia o CEDIN no INES e as vagas eram
escassas. Minha méde procurou varias escolas na Tijuca e eu fui matriculado na escola
Anne Sullivan. Nessa escola tinha o servico de fonoaudiologia, leitura labial e eu ja
usava o aparelho [auditivo], as matérias envolviam interacdo, brincadeiras, mas ali eu
era mudo. Depois minha mée procurou outra escola e eu acabei voltando para a escola
municipal perto da minha casa. Essa escola sé tinha eu como surdocego e ali eu usava
a leitura labial e tentava enxergar para copiar as matérias. Nao havia comunicacao.
Foi quando eu reingressei na escola Anne Sullivan pela segunda vez. Novamente eu
frequentei o CA [curso de alfabetizacdo] e fui reprovado de novo, depois eu fui
reprovado de novo na escola municipal, foi quando eu comecei a estudar numa escola
particular chamada Jardim Escola Ursinho Feliz, na Tijuca. L& nessa escola foi feito
um trabalho intenso de oralizacéo e expressdo facial. A professora anotava tudo que
falava em aula foi quando eu consegui ser finalmente aprovado no CA e depois eu fui
para outra escola particular chamada Colégio Lucia de Carvalho [sinal C - L batendo
no peito] onde eu frequentei até 0 nono ano e nesse colégio sé havia eu como
surdocego. L& também foi trabalhada a oralizagdo e tinha um grupo que fazia as
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anotacBes para que eu pudesse estudar, e nessa escola eu consegui minha aprovacao
no ensino fundamental e médio. Naquela época minha méae nao queria que eu fosse
estudar no INES (Antonio, 39 anos, Libras tatil).

Esse trecho da entrevista é longo, no entanto, destacamos, pois, em diversas partes, ele
menciona ser o Unico surdocego da escola. Embora, posteriormente, ter passado por instituicdes
especializadas, essa estatistica se manteve no ensino superior do INES, o que nos faz refletir
sobre onde se encontram os demais surdocegos que ndo estdo nos bancos escolares. Antonio
também sinalizou sobre a insisténcia no uso da leitura labial e as dificuldades com a oralizacéo.
As reprovacOes refletem que o sistema escolar ndo estava preparado para receber um aluno
surdocego. Se a instituicdo escolar dispusesse de um corpo docente especializado, instrutores
mediadores, guias-intérpretes e materiais adaptados e tateis, possivelmente, Anténio ndo teria
passado pela experiéncia de reprovacdo. Contudo, estamos falando de uma vivéncia de 20 anos
atrés.

Clovis contou, através da Lingua de Sinais, sobre sua trajetdria educacional. Durante
seu relato é possivel perceber que antes ele se considerava surdo com baixa visdo, ndo se
autodenominando surdocego. Como nasceu surdo e a visao foi reduzindo progressivamente, s6
comecou a utilizar a Libras tatil com 32 anos, antes utilizava a Libras convencional, pois

enxergava.

Era o Unico surdo com campo de visdo reduzido [...] Quando tinha 33 anos iniciei
minha reabilitaco, comecei uma vida nova. Me lembro a primeira vez como aluno
surdocego no IBC o processo de reabilitagdo eu aprendi o braille, a utilizar a maquina
Perkins, passei a fazer leituras, havia muitos livros no IBC, costumava ler sempre.
Antes estudei no Gavea, ouvintes e surdos tudo junto, naquela época eu enxergava
com campo reduzido, ndo era cego, e no Liceu na época do ensino médio eu era o
Unico surdo com baixa visdo e era um grupo de ouvintes. Para o vestibular eu
participava de um curso com muitos ouvintes e eu o Unico surdo, o estudo era bom,
estudava, mas na prova nao conseguia, sentia dificuldades, ndo era totalmente ruim,
era mais ou menos, foram duas tentativas e resolvi deixar de lado, e eu precisava
trabalhar (Cl6vis, 58 anos, Libras tatil).

Ao iniciar a trajetoria no IBC, aprendeu a ler e a escrever em braille e comegou 0
processo de construcdo da sua identidade como surdocego. Clovis mencionou também a
insisténcia do sistema educacional na oralizacdo ao invés de valorizar a Lingua de Sinais,
“quando estudei no Gavea ndo gostavam de Libras, a ordem era usar método oralizado, ler e
escrever, usava pouco a Libras com todos, com o portugués e com leitura eu era bom, comecei
a Libras tatil com 32 anos” (Clovis, 58 anos, Libras tatil).

Gabriela, quando conta sobre seu percurso educacional, demonstra muita vontade de
aprender varias coisas. Foi uma trajetdria marcada por diversas experiéncias e indecisoes.
“Estudei em duas escolas especiais surdos era crianca e depois estudei duas escolas

particulares, fiz curso inglés, empacotadora de loja, papel vegetal, informatica, massoterapia,
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Libras, braille e viol&o. Ai, eu fiz muito curso que eu ndo me lembro mais” (Gabriela, 48 anos,
fala ampliada e fala estando perto).

O inicio da carreira como judoca profissional, paralimpica e surdolimpica, ocorreu
durante a adolescéncia. Gabriela tinha vergonha de contar para a professora de educacdo fisica
que ndo enxergava, e, por isso, ndo frequentava mais as aulas de educacéo fisica e passou a ndo
ter notas. Até que uma amiga contou sobre a possibilidade de conquistar notas nessa disciplina
através do judd e foi ai que comecou a trajetdria de Gabriela como judoca. O judd é uma
modalidade corpo a corpo, sendo uma luta interessante para o surdocego, pois tem o tato como
principal canal de interacdo. Nesse periodo Gabriela conheceu Flavio que foi seu treinador e
que a acompanha até hoje. O nome dele foi mencionado diversas vezes durante seu relato,
demonstrando ser uma pessoa em que ela confia.

Quando eu tinha 14 anos eu tinha que fazer Educacdo Fisica de tarde e dai a professora
pediu pra tirar os 6culos pra nao bater a bola no rosto, ai depois eu ndo sabia falar para
ela. Eu fui embora. Ai depois de um més, a minha mée sempre buscava o boletim, ai
ela mostrou e ndo tinha nada na nota de educacg&o fisica, ai eu ndo sabia falar pra ela
e ai ela, eu acredito que a minha mée entendeu, dai uma amiga minha fazia judd e
ganhava nota na educacao fisica, dai ela conversou com a minha mae, entdo a minha
mée levou pra escola pra conversar com o treinador. Ai minha mée conversou Flavio
[0 treinador], ndo me lembro o que ela falou muito bem, e ai comecei a fazer judé com
o professor Flavio pra ganhar nota de educac&o fisica, tudo nove, dez, sempre, sempre,

sempre e ai continuava e me formei em faixa preta e fiz curso de federagdo também
(Gabriela, 48 anos, fala ampliada e fala estando perto).

Durante seu depoimento, Gabriela mencionou que tem vontade de voltar para a
faculdade. No comeco ela queria cursar Educacdo Fisica, depois pensou em fazer Arquitetura
e Fisioterapia e acabou escolhendo Educacdo Artistica, iniciou os estudos, mas depois trancou
a faculdade. Posteriormente realizou o curso de massoterapeuta, ocupacao que concluiu ha 15
anos.

Carolina Sara ao contar sobre sua vida educacional, que foi até o ensino fundamental
em escola regular de ouvintes, menciona que os professores esqueciam que ela realizava leitura
labial e que precisava olhar a boca deles.

Na época os professores esqueciam que eu era uma crianga surda e que eu fazia leitura
labial. E eu pedia sempre para eles ficarem de frente para mim, mas eles esqueciam,
viravam o rosto e eu: “Professor, professor!” virava. [...] Me esforcei bastante para
poder conseguir concluir o Ensino Fundamental brigando com os professores para

ficarem na frente comigo e mesmo assim os professores faziam aquela prova oral
(Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

A leitura labial realizada por Carolina Sara foi essencial e preponderante para que ela,

ao perder a visdo, passasse a utilizar o Tadoma como forma de comunicacéo, pois depende de
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uma memdria dos movimentos dos l&bios. Trata-se de uma forma de comunicacao caracteristica
de surdocegos que ja enxergaram e escutaram por algum tempo.

Elaine estudou em escola regular e, assim como Carolina Sara, precisava olhar os
professores de perto para realizar a leitura labial. A esse respeito, elarelata: “eu estudei em uma
escola regular até o Ensino Médio, eu tinha que sentar na primeira fileira porque o professor
tinha que falar de frente pra que eu fizesse a leitura labial” (Elaine, 53 anos, fala ampliada).
Posteriormente, com o avanco da perda visual Elaine ndo conseguia mais utilizar o residuo
visual de noite para voltar para casa, entdo contava com a ajuda dos colegas da escola. Todavia,
esse auxilio permaneceu somente até a oitava série.

Tinha uns alunos que me ajudavam bastante, os colegas. Tinha assim a noite porque
teve um periodo em que eu estudei das trés da tarde as sete da noite. Eu ndo conseguia
ir para casa sozinha e minha mée ndo tinha condi¢des de ir me buscar na escola, ai 0s
amigos que me levavam até em casa, combinavam, pegavam também no outro dia,
trazia e isso até a oitava série. Quando eu fui para o primeiro colegial eu ja ndo contava

com o apoio de ninguém, que os alunos amigos foram outras escolas né (Elaine, 53
anos, fala ampliada).

Durante a narrativa de Elaine, foi possivel perceber o ressentimento por alguns
professores que ndo realizaram adaptacOes pedagdgicas para atender as necessidades
educacionais especificas de uma aluna surdocega.

De alguns professores eu tive apoio e de outros ndo. Assim, eu ndo tive apoio do de
Quimica e de Inglés, que é uma matéria bem complicada principalmente pra quem
tem surdocegueira né, e com isso eu desanimava porque até mesmo o professor de
Quimica falava que eu fosse procurar uma educacao especial que fosse me atender
isso 14 em meados dos anos 80. Eu ndo conhecia nada, até tentei buscar informagdes,

mas infelizmente ndo consegui nada. Al eu parei, eu parei de estudar no primeiro ano
colegial (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Na disciplina de Quimica a principal adaptacdo de material é transformar a tabela
periddica convencional em uma tabela tatil, com as bordas e divisdes em relevo e as letras
ampliadas, em relevo e em braille, para atender os que possuem residuo visual e 0s que nédo
enxergam. Os demais simbolos de quimica organica deveriam ser oferecidos em letra ampliada
e braille, com a presenca do relevo nos desenhos das ligagdes entre os simbolos. A parte de
guimica inorganica também pode ser adaptada com letra ampliada e em braille.

Na disciplina de inglés a parte de oralizacdo deveria ser oferecida em Libras e Libras
tatil, para os surdos e surdocegos respectivamente. No caso de Elaine que possui residuo
auditivo, a presenca de um mediador em sala de aula garantiria a transmissdo da mensagem
através da fala ampliada. O contetdo escrito pode ser adaptado para letra ampliada e braille.

Nessa subcategoria, que trata da trajetdria educacional, todos os surdocegos

participaram. Alguns mencionaram ter estudado em instituicdes especializadas e outros em
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escolas regulares. O tempo de estudo dos participantes foi bem variado, no entanto,
apresentaram muitos elementos em comum.

Antoénio e Cldvis frequentaram o IBC por muitos anos, 12 e 10 anos respectivamente.
Atualmente, ndo o frequentam mais. Ambos, em seus relatos, mencionaram que nas escolas que
estudaram antes do IBC eram os Unicos surdocegos nesses espacos. Anténio, quando crianca,
chegou a estudar em escola municipal regular por pouco tempo, néo se adaptou e foi reprovado.
Posteriormente, foi para uma escola particular onde cursou o segundo segmento do ensino
fundamental e o médio.

Outro ponto em comum mencionado por Antdnio e Cl6vis foi a insisténcia na oralizacao
e no incentivo a leitura labial. Ambos tém a surdez como primeira perda sensorial, Clovis
nasceu surdo e Antbnio perdeu a audicdo ainda bem jovem, e os dois sinalizaram que as
instituices de ensino regulares que frequentaram tentaram ao maximo a comunicacgao via oral
por Lingua Portuguesa, ndo estimulando o uso da Lingua de Sinais.

Clovis chegou a terminar o ensino médio e prestou vestibular duas vezes e ndo passou,
acabou desistindo. Esse fato suscita algumas questdes: na época, houve acessibilidade na prova
do vestibular? Havia intérprete de Libras durante a prova?

Antodnio, que atualmente cursa ensino superior em Pedagogia no INES, mencionou que
em seu exame de vestibular realizou a prova em Libras e foi aprovado. No entanto, sdo
aproximadamente 30 anos de intervalo entre esses acontecimentos.

Outro depoente que também expressou interesse pela docéncia foi a Renata, que esta
prestando vestibular para Pedagogia. Ela necessita de uma ledora em sala de aula para
acompanhar o contetdo, além disso a escola ndao fornece com frequéncia o material adequado
em letra ampliada. A falta de adaptacdo de material também foi um item mencionado por
Elaine, que sentiu muita dificuldade nas disciplinas de inglés e quimica e acabou interrompendo
o0s estudos no primeiro ano do ensino medio.

Em seu relato, Elaine contou que os professores ndo tiveram um olhar atento e cuidadoso
para as especificidades desse alunado singular. Um professor chegou a afirmar que ela deveria
sair daquela escola e ir para uma instituicdo especializada. Talvez esses acontecimentos tenham
contribuido para a desisténcia. "As relagdes professor-aluno sdo particularmente importantes
para estudantes que estdo academicamente em risco [...] assumimos que essas relacfes séo
particularmente consequentes para estudantes com surdocegueira adquirida*" (HAAKMA,;
JANSSEN; MINNAERT, 2016, p.314, tradugéo nossa).

4 Teacher-student relationships are particularly important for students who are academically at risk [...] we
assume that these relationships are particularly consequential for students with acquired deafblindness.
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Elaine demonstrou um ponto em comum com Carolina Sara, ambas que séo oralizadas
afirmaram que em suas trajetdrias escolares os professores esqueciam que elas faziam leitura
labial e ndo viravam de frente para elas ao falarem, o que dificultava para elas o entendimento
das aulas. Carolina Sara, assim como Renata, estudou somente em escola regular. Renata esta
tendo o seu primeiro contato com instituicdo especializada ha poucos meses, no IBC, nesse
caso, apenas com atendimentos pontuais, portanto, a escolarizagao foi toda em escola comum.
Joana foi a Unica depoente que mencionou apenas escolas especializadas, INES e IBC, em seu
relato.

Gabriela estudou em duas escolas especializadas para surdos quando crianga e depois
foi para escolas particulares comuns. Essa préatica de surdocegos estudarem em instituicdes de
surdos foi discutida pela autora Cader-Nascimento (2012) que afirma que, na maioria das vezes,
a pratica pedagogica com alunos surdocegos estad bem préxima da educacgédo dos surdos ou dos

deficientes visuais.

4.2.2 Atividades laborais e formacao profissional

A ocupagdo profissional e/ou vida académica é um dado importante, pois a
surdocegueira por ser uma deficiéncia que atinge dois sentidos sensoriais possivelmente afetara
significativamente a trajetdria profissional e laboral dos participantes. A primeira entrevistada
trabalhava ha anos na empresa Fiocruz, porém teve de sair por conta da perda gradativa dos
sentidos da visdo e da audicdo, atualmente recebe um pagamento mensal do governo,
equivalente a uma aposentaria por invalidez.

“Ndo trabalho, estou pelo INSS. Eu trabalhava na Fiocruz, mas tem 15 anos que ja sai
por causa davisdo. [...] Trabalhar, é dificil. Tenho saudade da Fiocruz. Eu gostava do trabalho
la” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido). Quando a perda visual comecou
a acentuar, a empresa desligou Joana do quadro de funcionérios.

Renata ainda ndo trabalha, tem 17 anos e estd no ensino médio. Ela contou que ja
comecou a dar aula para criancas na igreja em que frequenta e que esta gostando muito dessa
experiéncia.

Antoénio sinalizou os motivos que o fizeram escolher o curso de Pedagogia com o intuito
de trabalhar como professor: “é uma profissdo que traz aquisicdo de conhecimento.
Conhecimento para atuagdo futura. Eu tenho pensado sobre o assunto” (Antbnio, 39 anos,

Libras tatil). Nesse momento ele fez uma pequena pausa antes de continuar sinalizando.
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Posteriormente, ele nos contou que teve dificuldade de encontrar trabalho por causa da

surdocegueira.

Depois que eu fui aprovado no Ensino Médio eu procurei um lugar para continuar
estudando Libras e cheguei a FENEIS [Federacdo Nacional de Educacéo e Integracao
de Surdos]. Na conclusdo do curso eu recebi meu certificado e resolvi fazer um curso
de informatica na Tijuca. Na sequéncia eu procurei uma oportunidade de trabalho,
mas tive muita dificuldade por causa da surdocegueira, foi quando meus pais me
acompanharam até o médico porque eu estava me sentindo muito triste pela minha
condicédo de surdocego e por ndo conseguir trabalho. Eu me questionava: como eu vou
ler as instrucBes? Foi quando eu tive a oportunidade de vir ao IBC e fui encaminhado
a Casa 4 e aqui eu tive contato com outros surdocegos, aprendi a Libras tétil, a
manusear a bengala, desenvolvi habilidades no computador e a sinalizar com fluéncia
em Libras (Antdnio, 39 anos, Libras tatil).

E possivel perceber que durante um periodo, Antdnio sentiu-se triste pela sua nova

condigéo de surdocego e inseguro em relagcdo ao futuro por néo ter conseguido trabalho e por

ndo saber como aprender uma nova forma de comunicacdo. Antes ele se comunicava por Libras

(em campo aéreo). Como passou a enxergar cada vez menos, COmecou a Se questionar como

faria as leituras das instrugdes. Esses sentimentos sdo comuns aos surdocegos. De acordo com

Cambruzzi (2016):

A soliddo e isolamento sdo reconhecidos como as maiores consequéncias da
surdocegueira, uma vez que podem ser devastadoras, provocando depressdo e
situacBes extremas como a desconexao com o ambiente. Convém ressaltar que, quanto
maior o tempo que a pessoa ficar isolada, mais dificil sera integrar-se a sociedade
devido a falta de motivacdo e a dependéncia de outras pessoas para executar as
atividades que fazia anteriormente, sendo esses 0s principais motivos expressados
como justificativa. Outro aspecto a considerar se refere a inseguranca e a
desconfianga devidas a perda do cddigo de comunicacdo fluente, exigindo a
aprendizagem de um sistema alternativo, o uso do tato. Esse sistema deve ser
aprendido pela familia, de maneira peculiar, e por seus amigos, para que fagam uso
dele. Além disso, a perda de seu grupo de referéncia pode provocar problemas de
identidade e sentimentos de repulsa, pois o circulo de amizade fica restrito por
diferentes razdes: falta de comunicagéo, vergonha, medo, falta de informacéo, etc.
Caso haja perda de contato com amigos e/ou familiares, o surdocego pode apresentar
comportamentos depressivos e mudancas significativas, no que se refere a seu estado
psiquico. A pessoa com surdocegueira tem a necessidade de um tempo para processar
e realizar as adaptacBes decorrentes de sua condi¢cdo pois geralmente, o golpe
psicoldgico frente a segunda perda sensorial é devastador (p.37, 38, grifo nosso).

Conforme salientado por Cambruzzi (2016) houve uma ruptura com o grupo de

referéncia. Antes, Antbnio pertencia a comunidade surda e utilizava como forma de

comunicacdo a Libras. Com a diminuicdo gradativa da visdo, passou a ndo fazer mais parte do

grupo dos surdos, pois ndo conseguia mais enxergar os sinais da Libras. Logo, houve uma perda

do codigo de comunicacéo fluente, exigindo a aprendizagem do novo sistema de comunicagao

através do tato: a Libras tatil. Nesse interim, Antonio ingressou no PAAS, aprendeu novos

conhecimentos e se sentiu motivado novamente.
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Clovis sinalizou que teve uma trajetéria de 11 anos como digitador e por causa da perda

visual mudou de carreira para atleta paralimpico. Com isso, ja participou e ganhou vérias

competicoes.

Comecei meu treinamento com professor de Educacdo Fisica, percebeu que eu era
bom e tinha em um grupo nome Elite que treinava cegos, iniciei com 34 anos,
participei de competicdes e conquistei medalhas no total de 26 medalhas. Antes eu
trabalhava como digitador 1a no Rio de Janeiro no campo de futebol Fluminense no
bairro Laranjeiras, durante onze anos, agora devido a perda visual sou aposentado por
invalidez e continuo recebendo. Eu trabalhei dos 23 aos 34 anos. Hoje meu trabalho
é voluntariado para ajudar na campanha da surdocegueira e debates (Clévis, 58 anos,
Libras tatil).

O trabalho como digitador veio a partir do treinamento que teve com a mée. Como a

visdo foi sendo afetada progressivamente, ficava cada vez mais dificil enxergar os escritos a

caneta. As letras datilografadas eram mais perceptiveis. Apds um tempo treinando Clovis

memorizou as posic¢des das teclas da maquina.

Minha mae trabalhava como datilégrafa e ela era muito boa, tinha muita agilidade e
eu ficava curioso e comecei a treinar com as coordenadas dos dedos de acordo as
teclas alternando méo direita e mao esquerda, nesse treino adquiri agilidade. Era um
problema a escrita em papel, muito cansativo por causa da viséo e digitar usava as
maos e era rapido, era mais facil. A escrita a caneta no papel as vezes tornava dificil,
a leitura com letras pequenas ndo tinha clareza, tinha dificuldade, ja com a forma como
era impressa a datilografia era possivel ver, ficava mais facil o meu trabalho, mas com
a perda visual dificultou muito e me aposentei, mas digito muito bem (Clovis, 58 anos,
Libras tatil).

Gabriela ainda treina intensamente e participa de competi¢des como atleta paralimpica

e surdolimpica. Como é surdocega, pode participar também da surdolimpiada, que é uma

paraolimpiada para surdos. Como a surdez € uma deficiéncia que néo afeta os membros fisicos

e necessita de adaptacdes relacionadas a comunicacao e aos sons 0 evento ndo conta com sinais

sonoros no inicio das largadas. Por isso, 0 apito é substituido por uma bandeira vermelha e

precisa ter intérprete de Lingua de Sinais. As surdolimpiadas tiveram seu inicio em 1924, no

entanto, s6 passaram a ter essa nomenclatura no ano de 2000.

Gabriela sinalizou que ¢ a Unica surdocega a participar das surdolimpiadas e que, em

alguns momentos, ndo tem a devida adaptacao, precisando contar sempre com a presenca de

um GI ou do seu treinador Flavio por perto. Além disso, menciona a grande quantidade de

medalhas que conquistou ao longo dos anos.

Sou competidora, treinadora, atleta luta com pessoa vidente, paralimpica e
surdolimpica. Eu tenho mais de 300 medalhas, treino ha 35 anos de carreira, fui
camped Parapan México 2011, 3° lugar mundial na Turquia, Parapan nos Estados
Unidos camped 2013 e sou camped Granprix (Gabriela, 48 anos, fala ampliada e fala
estando perto).
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Carolina Sara relatou que desde a perda da visdo ndo conseguia ingressar no mercado
de trabalho porque as empresas ndo contratavam pessoas com perda visual. A entrada no Grupo
Brasil como professora e parte da equipe de gestao trouxe, além da remuneracao, um sentimento
de utilidade e elevacdo da autoestima. Carolina se sente muito bem indo diariamente ao Grupo
Brasil. Durante a semana que a pesquisadora ficou hospedada na casa de Carolina, acompanhou
varios dias no trabalho e foi nitido perceber seu comprometimento com os alunos com

surdocegueira e deficiéncia multipla.

Eu estou ha 15 anos la [no Grupo Brasil], isso trouxe uma oportunidade muito grande
de trabalhar porque na época néo tinha possibilidade. Eu perdi a visdo com 19 anos,
eu ndo pude ir para o mercado de trabalho. Eu ndo conseguia ir para 0 mercado de
trabalho. Mesmo quando eu fui para o mercado de trabalho eu s6 ficava 90 dias de
experiéncia, a empresa ndo quis me registrar porque eu tinha dificuldade visual e eles
ndo queriam pessoas que ndo prestasse servicos de qualidade. E muito triste, mas
depois tudo passou, tudo passa né (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Carolina Sara sempre foi muito vaidosa, no entanto, quando ndo trabalhava dependia
dos familiares para comprar suas roupas e acessorios, porém seus parentes achavam que por ela
ndo enxergar poderiam vesti-la com roupas escuras. “Nao é porque eu nao enxergo que eu vou
deixar de ser vaidosa né, na maquiagem, na minha roupa. Depois que eu comecei a trabalhar
no Grupo Brasil como coordenadora ai sim que eu tive dinheiro, o meu salario” (Carolina
Sara, 49 anos, Tadoma). A independéncia financeira foi importante para ela se posicionar diante
dos familiares e da sociedade. “Eu podia sair, podia passear, podia comprar roupa do jeito
que eu quiser, arrumar o cabelo do jeito que eu queria, a minha unha, a maquiagem” (Carolina

Sara, 49 anos, Tadoma).

Isso foi enriquecedor para mim. Se eu ndo tivesse trabalhado também, se eu nédo
tivesse conseguido emprego, tudo bem, eu iria continuar a mesma pessoa, mas € tao
ruim, eu mesmo, é tdo ruim ficar dependendo da familia, € das condi¢es mesmo, uma
coisa interessante que quando eu dependia da minha familia eu usava roupas escuras,
sem cores e sem brilho, claridade, sabe, tudo era porque tém pessoas com deficiéncia
visual que acaba dependendo da familia, que acaba usando roupas escuras, tudo escuro
[...] Quando eu comecei a trabalhar, gracas a Deus fui, sabe, mostrando para eles
[familiares] que eu tinha capacidade, que eu podia comprar as minhas coisas, era meu
salario, eu podia trabalhar também (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Elaine, assim como Carolina Sara, ndo conseguia se manter no trabalho ap6s o periodo

de experiéncia, pois as empresas ndo queriam contratar pessoas com a perda visual.

Tentei ir para empresas trabalhar, conseguia em varias empresas, principalmente em
laboratérios. Ai era aquela fase de experiéncia, assim que o pessoal descobria que eu
tinha deficiéncia eles pensavam e eu ndo ficava, s6 que eu também ndo conseguia a
lei de cotas que parece que em 80 ja tinha se ndo me engano e eu acabava ndo me
identificando como pessoa com deficiéncia. E ai acontecia, por exemplo, quando eu
trabalhava na AVON eu estava indo bem, eu ia ser efetivada, mas ai ele apagavam as
luzes durante o horario de refeicdo e 14 tem aqueles carrinhos tipo de empilhadeira
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que circulava pelo ambiente, e ai um me pegou, eu fui atropelada, até machuquei. Ai
a primeira coisa que eles fizeram mandaram fazer exame de visdo ai deu retinose
[pigmentar] e fui dispensada. Ai eu ndo conseguia mais trabalho em empresa nenhuma
(Elaine, 53 anos, fala ampliada).

A partir dos relatos € possivel perceber que na década de 1980/1990 a Lei de Cotas ainda
ndo existia. Elaine comentou que achava que ja havia, porém, a atual Lei de Cotas n° 8.213, que
foi implementada somente em 24 de julho de 1991. Se nos dias de hoje ja é tao dificil uma
pessoa com surdocegueira e as que possuem perda visual se inserirem no mercado de trabalho,
imaginemos esse cenario ha 30 anos*?,

Ao contar que se acidentou no ambiente de trabalho e que foi dispensada ap6s a empresa
descobrir sua retinose pigmentar, nos faz refletir sobre o impacto desses acontecimentos na vida
de Elaine. Felizmente posteriormente ela conseguiu um emprego como babg, funcéo na qual

permaneceu por dez anos.

Como eu dependia, tinha que ajudar em casa, tinha que ter meu dinheirinho também
pra sobreviver né, ai eu resolvi cuidar de uma crianga, que assim 0 meu primo ele
casou com uma japonesa que tem uma menina e ela ndo tinha com quem deixar e ela
precisava trabalhar também e a empresa pagava um salario minimo pra quem tomasse
conta da crianca. E ai meu primo viu assim que eu tinha muita facilidade de cuidar de
criangas porgue eu cuidava dos meus sobrinhos. Falou com ela, ela ficou meio que
receosa, entdo vamos fazer um teste. Ai ela fez e a menina estava com uns trés meses,
resolveu deixar comigo e me pagar dois salarios minimos, eu cuidei da Jessica dos
trés meses até os dez anos, assim gracas a Deus muito bem, tanto que ela foi
percebendo que eu tinha deficiéncia com uns trés, quatro aninhos. Com seis anos ela
saia comigo para todo canto, me guiando, ela ia entendendo que ela precisava parar
para atravessar a rua. [...] Assim até a mde percebeu de seis para oito meses tinha
dificuldade por exemplo para achar a boquinha dela para dar mamadeira, porque com
a propria méozinha tacava a mamadeira e tomava. Ela acabava me ajudando. E me
ajudou bastante. Ela com trés anos comecou a me chamar de mée. E eu comecei a
ensinar que ndo, que eu era a tia, mas foi dificil. Como ela ficava comigo de segunda
a sdbado das sete da manhd até 11 da noite, eu acho que ela sentia falta da presenca
da mae né. Depois que ela, com dez anos se mudou para Goiés, nds temos contato até
hoje. Dia das Maes ela me manda presente, aniversario sempre que pode ela vem me
visitar, sabe? E uma filha mesmo que eu n&o tive (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Elaine contou com muito carinho sobre ter sido baba da Jéssica. A mae, inicialmente,
teve receio de deixar a menina com Elaine. Aos poucos, foi ganhando confianca e o vinculo foi

se estabelecendo. Atualmente, atua ativamente como surdocega em esferas publicas e na luta

42 Sobre a insercdo de pessoas com deficiéncia no mercado do trabalho indicamos as leituras de:
REDIG, Annie Gomes. Aplicagdo e analise de um programa customizado para a inclusao de jovens com
deficiéncia intelectual em atividades laborais. 2014. 197 f. Tese (Doutorado em Educacdo) — Faculdade de
Educacdo, Programa de Pds-Graduacgao em Educacgdo — ProPED. Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
2014./ SILVA, A.G. da. Profissionalizacdo e mercado de trabalho para pessoas com deficiéncia. UFG. V.31,
n.2, p.231-259. Jul./dez, 2006. / SANTOS, A.C. dos; NETO, U.G.; REZENDE, E.O. de. Profissionalizacdo
da pessoa com deficiéncia: aspectos historicos. In: COSTA, M. da P. R. A pessoa com deficiéncia no
mercado de trabalho. Sdo Carlos: Pedro & Jodo Editores, 2012, p.9-22.
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dos direitos das pessoas com deficiéncia. Participa frequentemente de reunides que tém como

pauta os deficientes e costuma ser a Unica surdocega presente.

E assim o que eu ndo aproveitei até por falta de informacdes, nesse periodo eu deveria
ter contribuido com o INSS eu néo contribui. Hoje eu tenho o beneficio do LOAS43
e até corro risco de perder, porque eu moro com a minha mée e vocé sabe que o LOAS
é um salério minimo dividido para quatro, se der menos de um quarto acaba perdendo
né. E vai ter essa revisdo e ai eu nao sei se talvez eu até perca esse beneficio, mas hoje
eu estou bem, gragas a Deus. E além de participar do Grupo Brasil, na ABRASC eu
estou como conselheira e represento a surdocegueira muito nas Politicas Publicas. Fui
conselheira no Conselho Municipal de Salde que para mim foi uma grande vitéria
porque eu era a Unica pessoa com deficiéncia que tinha 14, de surdocega, até abril
desse ano. E agora, atualmente, estou no Conselho Municipal da Pessoa com
Deficiéncia de novo como conselheira em Séo Paulo e estou na WFDB [World
Federation of Deafblind] como auditora representando o Brasil (Elaine, 53 anos, fala
ampliada).

Em relacdo as atividades laborais e a formacdo profissional, todos os depoentes
participaram compartilhando suas experiéncias no mercado de trabalho. Elaine, Carolina Sara
e Antdnio mencionaram que tiveram muita dificuldade para conseguir trabalho porque as
empresas ndo queriam aceita-los devido as perdas sensoriais. Comegavam no periodo de
experiéncia e, apos alguns dias, quando percebiam a deficiéncia, eles eram dispensados.

Ferraroti (2010) destaca a carga emocional que os relatos dos participantes nos trazem,
embebidos de tensBes e de marcas vividas por pessoas que refletem o grupo a que pertencem e
gue demonstram um conjunto de valores implicitos.

As narrativas biogréaficas de que nos servimos ndo sdo monélogos ditos perante um
observador reduzido a tarefa de suporte humano de um gravador. Toda entrevista
biografica € uma interagdo social completa, um sistema de papéis, de expectativas, de
injuncbes de normas e de valores implicitos e, por vezes, até de sangdes. Toda

entrevista biografica esconde tensbes, conflitos e hierarquias de poder [...]
(FERRAROTTI, 2010, p. 46).

Elaine, posteriormente, conseguiu um trabalho como baba; e Carolina Sara, 0 emprego
como professora e membro do Grupo Brasil. O ato de trabalhar, receber uma remuneracao por
isso, e ter um oficio trouxe um sentimento de utilidade e pertencimento para ela, além de elevar
a autoestima. A esse respeito, Cambruzzi (2016) alerta que os surdocegos podem se tornar

depressivos diante das mudancas ocorridas em suas vidas devido a perda da autonomia ou

4 LOAS é o nome da Lei que da origem ao beneficio, a Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS). Trata-se
de um beneficio assistencial (ou Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC) que é a presta¢do paga pela
previdéncia social que visa garantir um salario minimo mensal para pessoas que ndo possuam meios de
prover a prépria subsisténcia ou de té-la provida por sua familia. Pode ser subdividido em Beneficio
Assistencial ao Idoso e no Beneficio Assistencial a Pessoa com Deficiéncia, destinado as pessoas
com deficiéncia que estdo impossibilitadas de participar e se inserir em paridade de condi¢Ges com o restante
da sociedade. O Beneficio Assistencial é garantia constitucional do cidadao, presente no art. 203, inciso V da
Constituicdo Federal, sendo regulamentado pela Lei 8.742/93 (Lei Orgénica da Assisténcia Social).
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guando sentem depender muito de outras pessoas. Para Carolina Sara, o trabalho foi uma forma
de emancipacdo possibilitando-lhe mostrar para a familia que, mesmo com as especificidades
da surdocegueira, ela podia ser independente e tomar suas préprias decisoes.

Samaniego (2004) afirma que muitas vezes o “mundo do trabalho” nao estd apto a
receber o surdocego. A sociedade ainda ndo acredita e legitima as potencialidades desse grupo.
A autora corrobora o sentimento compartilhado por Carolina Sara, de que a realizagdo de uma
atividade laboral traz autoconfianca para o surdocego.

O acesso ao mundo do trabalho na pessoa surdocega nem sempre é viavel, seja por
falta de preparagéo, por necessidade de informacdes a esse respeito ou por causa da
atitude da sociedade, que ainda tem dificuldade em acreditar ou confiar em as
possibilidades desse coletivo. No entanto, quando o surdocego realiza uma atividade
de trabalho, proporciona, além da independéncia econdmica e pessoal, a satisfagdo de
se sentir Gtil e integrado na sociedade, sentimentos que reverterdo para maior

seguranca e autoconfianga em si mesma e em sentir-se reconhecido e reconhecido e
capaz (SAMANIEGO, 2004, p.36, tradugio nossa)*.

Antbnio também expressou esse sentimento. Ao procurar trabalho e ndo o conseguir
sentiu-se triste e inseguro, sinalizou que “estava muito triste pela minha condicdo de
surdocego” (Antonio, 39 anos, Libras tatil). Esse pensamento no inicio da vida adulta é comum
aos surdocegos. Samaniego (2004) afirma que, “nesta fase, a maioria dos jovens julga seu
préprio valor, o conceito que eles tém de si mesmos, dependendo das reagGes dos outros*®”
(SAMANIEGO, 2004, p.15, tradugéo nossa).

Clovis, Elaine e Joana atualmente recebem um pagamento do governo para suas
subsisténcias. Os trés ja trabalharam, porém, ndo trabalham mais. Clovis atuou como digitador
por 11 anos, tendo memorizado as posicdes das teclas. Com o avanco da perda visual, alterou
sua atividade laboral para os esportes, como atleta paralimpico. Atualmente, atua apenas como
voluntario na surdocegueira com palestras em Congressos na area. Joana também trabalhou por
varios anos e foi dispensada devido as perdas sensoriais, afirmou ter saudade de trabalhar.
Renata, que tem 17 anos, ainda ndo realizou um trabalho remunerado, apesar de estar
experimentando lecionar na igreja de forma voluntaria. Por fim, Gabriela mantém uma rotina

de treinos e participa de competi¢cdes como judoca nas paraolimpiadas e surdolimpiadas.

4 El acceso al mundo laboral en la persona sordociega es algo que no siempre es factible, bien por la falta de
preparacion, por la necesidad de informacion a este respecto o por la actitud de la sociedad, a la que todavia
le cuesta creer o confiar en las posibilidades de este colectivo. Sin embargo, cuando la persona sordociega
realiza una actividad laboral, esta le proporciona, ademas de la independencia econémica y personal, la
satisfaccion de sentirse Util e integrada en la sociedad, sentimientos que revertirdn en una mayor seguridad y
confianza en si misma y en sentirse reconocida y capaz.

4 En esta etapa la mayoria de los jovenes juzgan su proprio valor, el concepto que tienen de si mismos, em
funcion de las reacciones de los demas.
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4.3 Historias sobre afeto

Nesta subsecdo, abordaremos as subcategorias relagdes socioafetivas, familia e

atividades de lazer.

4.3.1 Relacdes socioafetivas

Joana contou que tem um namorado que a Vvisita as vezes e que mora com seu filho: “eu
moro junto com meu filho s6. Eu e ele. Ele tem 23 anos e tem uma namorada. Desculpa, ja €
noivo” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido). Ao final da entrevista
perguntarmos se ela gostaria de contar mais alguma coisa ou se poderiamos finalizar, ela
sinalizou: “ndo quero, eu sou muito envergonhada, na verdade eu sinto muita dificuldade, na
minha familia, eu ndo tenho amigos. Paciéncia. Eu tenho muita dificuldade. S isso” (Joana,
49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido).

A partir desse trecho é possivel notar a dificuldade que Joana possui para se expressar.
Durante suas sinaliza¢fes percebemos o raciocinio e as expressoes pausadas, “picotadas”. Em
seu depoimento afirmou ter convivio apenas com o filho e com professores e alunos do setor
PAAS/IBC durante os dias em que realiza atendimento na instituicdo, ela ndo mencionou
relagdes socioafetivas (de amigos ou parentes, por exemplo) fora desse contexto.

Sobre amigos, Renata contou: “na escola eu ndo tenho muitos amigos também néo, s6
ando com uma menina s6”. Ela estuda nessa escola ha quase oito anos, desde o0 sexto ano do
ensino fundamental. Ao longo do seu relato percebemos que essa Unica amiga que Renata
mencionou € a colega de classe que dita para ela o contetdo das aulas, mediante um pagamento
feito pela familia. Além da escola, ela costuma frequentar a igreja, porém nesse outro espaco
também ndo possui amigos “na igreja é a mesma coisa do que a escola. Tem aqueles que falam,
as vezes entre os dentes. Aqueles que fingem que ndo me vé” (Renata, 17 anos, fala estando
perto).

Antdnio relatou que possui amigos no Instituto Nacional de Educagdo de Surdos: “estou
hoje no sétimo periodo e todos da minha turma séo meus amigos. Também tenho meus amigos
do teatro [da oficina de teatro no INES]. Eu tenho muita alegria em poder interagir com eles.
Ja passeamos. E... sdo meus amigos do INES” (Antonio, 39 anos, Libras tatil). Em seu
depoimento foi possivel notar uma pausa para reflexdo sobre os amigos, possivelmente
pensando se poderia chama-los de amigos, por fim, afirmou que sim.

Carolina Sara mencionou a relagdo que tem como o marido que também é surdocego:
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Sou casada [com o Clovis] tem 13 anos. Alias, nés vamos fazer 15 anos juntos, mas
casados mesmo sdo 13 anos. Mas é uma convivéncia maravilhosa. Um aprendizado
muito grande. Um ajuda o outro, compartilha as dificuldades. Nos momentos de
aprendizagem um com outro. Mas também com as outras pessoas (Carolina Sara, 49
anos, Tadoma).

A relagdo afetiva entre dois surdocegos € uma unido que pode parecer inviavel para
muitas pessoas. Ao compartilhar a experiéncia de ficar hospedada uma semana na casa desse
casal, as pessoas se surpreendem e questionam como eles convivem sozinhos em um
apartamento em S&o Paulo. Durante os dias em que morei com eles pude aprender sobre
surdocegueira, mas acima de tudo, aprendi sobre ter paciéncia e respeitar o tempo do outro. No
dia em que cheguei na casa deles, Carolina Sara contou que estava aguardando Clévis chegar
de uma viagem longa que fez ao exterior com o Gl para palestrar sobre surdocegueira. Quando
ele chegou, Carolina e Clovis se abracaram, Cldvis retirou uma echarpe da mala, ajoelhou e
entregou o presente para ela. Carolina Sara agradeceu e se beijaram. Logo em seguida ela me
perguntou qual era a cor da echarpe, eu respondi que era vinho e verde escuro. Como ela possui
memoria visual por ja ter enxergado, afirmou: “- E para usar de noite entdo”. Apos esse
momento ela pegou nas mdos de Clovis e perguntou em Libras tatil sobre a viagem, ele
respondeu depressa e foi para o quarto com a mala. Naquele momento ndo entendi o que ele
havia respondido, pois os sinais foram rapidos, entdo perguntei a ela o que ele havia sinalizado.
Carolina respondeu que ele informou que gostaria de desarrumar as malas e guardar as roupas
no armario, que depois conversavam. Entdo ela pacientemente se sentou no sofa e aguardou.
Sei que esse trecho do “didrio de campo” ndo faz parte da entrevista, porém achei interessante
compartilhar para percebermos que para os surdocegos a relacdo com o tempo € diferente, assim
como a forma de expressar as emocdes podem ser feitas de outras maneiras. Enquanto os
oralizados levantam a voz e/ou mexem a sobrancelha e a testa quando estdo impacientes e
ansiosos, 0s surdocegos ndo possuem o recurso da voz e das expressdes faciais, por isso muitas
vezes algumas emocdes sdo percebidas pela firmeza dos movimentos das maos.

Sobre as rela¢fes socioafetivas quatro depoentes participaram: Joana, Renata, Antonio
e Carolina Sara. Joana, em seu cotidiano, interage apenas com seu filho — ja adulto, que em
breve ira se casar — e com professores e alunos que encontra durante seus atendimentos no
PAAS/IBC. Ela afirmou ndo ter amigos e ser muito envergonhada, com dificuldade para
sociabilizar em familia.

Na metodologia de Historia de Vida esse relato do cotidiano é extremamente rico e

relevante para compreendermos o contexto em que vive o entrevistado. Além disso, busca refletir
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as caracteristicas do grupo social de que o participante faz parte, mesmo que o préprio
entrevistado nédo saiba que pertence a esse grupo. De acordo com Glat e Pletsch:
A importancia que o pesquisador da ao cotidiano do entrevistado. Mais do que eventos
dramaticos ou fatos marcantes da vida do sujeito, o pesquisador esta interessado em
compreender como se desenrola seu dia-a-dia. Longe de serem desprovidos de valor
cientifico, sdo os pequenos eventos diarios que constituem a base que forma o modo

de vida, atitudes e valores dos individuos e dos grupos sociais aos quais eles
pertencem (GLAT; PLETSCH, 2009, p. 149-150).

Renata também afirmou ndo ter amigos. A Unica menina com quem ela interage na
escola é a ledora que realiza as leituras para ela mediante pagamento. De acordo com Glat e
Antunes (2014), existe uma rejeicdo por parte dos outros, 0 que pode resultar no isolamento
desses sujeitos. As autoras trazem como exemplo as pessoas com deficiéncia intelectual, que
acabam se relacionando apenas entre si, com seus familiares ou com profissionais que convivem
no cotidiano.

Antonio foi 0 Gnico que expressou espontaneamente que tem amigos, mencionou os de
sua turma de graduacdo e da oficina de teatro do INES. Carolina Sara contou sobre seu
casamento com Cldvis, o quanto aprendem um com o outro e sobre o convivio deles. Clovis,
embora também tenha participado da pesquisa, ndo mencionou o casamento deles durante seu

depoimento.

4.3.2 Familia

Joana tem quatro irmdos que s@o surdos e estdo perdendo a visdo: “eles sdo surdos e
também estdo perdendo a visdo” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido).
Pelo relato de Joana e considerando o tempo e intensidade de suas perdas sensoriais,
acreditamos que ela e os irmaos ficaram surdocegos por Sindrome de Usher (tipo 1 ou tipo 3),
pois como mencionado, se trata de uma Sindrome que tem componente genético sendo comum
acometer irmaos e, em muitos casos, a surdez aparece antes da perda da visdo. Porém, Joana
ndo mencionou a expressao Sindrome de Usher durante seu relato.

Antbnio, por sua vez, contou sobre a relacdo de parceria com a mae. Durante seu
depoimento ndo mencionou irm&os e pai, 0 Unico familiar que ele cita € a mée.

Ajudo minha mde nas tarefas domésticas. Eu lavo louga e lavo roupa. Também
acompanho minha méae nas compras. Eu a ajudo levando o carrinho do supermercado

e no retorno para casa eu também guardo os mantimentos. Eu também acompanho
minha mé&e nas visitas médicas. (Antbnio, 39 anos, Libras tatil).



126

Renata falou sobre a 6tima relagdo que tem com a irma mais velha e com a mae. Sobre
0 pai, mencionou a auséncia: “meu pai nem faz parte. Nao participa de nada, nada” (Renata,
17 anos, fala estando perto).

Clovis ressalta que é o Unico surdocego da familia. Os pais ndo possuem grau de
parentesco ¢ Clovis ndo possui primos ou parentes surdos “sou 0 Unico surdocego na familia,
todos sdo ouvintes e videntes, somente eu [sou surdocego]. Meus pais sdo de familias
diferentes, meus pais jd faleceram ja faz um tempo” (Clovis, 58 anos, Libras Tatil). Ele fez
questdo de mencionar essa informacéo, possivelmente, para deixar claro que o caso dele é
diferente dos demais surdocegos que conhece, pois a maioria dos surdocegos, identificados com
Sindrome de Usher, séo filhos de pais primos ou pais surdos ou possuem familiares surdos ou
surdocegos, 0 que ndo € o caso dele. Sua esposa surdocega, Carolina Sara, é filha de pais primos
e tem uma irma surdocega. Elaine tem quatro irméos surdocegos e Joana também tem irmaos
surdocegos (embora nédo utilize essa nomenclatura). Antdnio contou que tem parentes cegos
que também possuem a retinose pigmentar como ele. Portanto, em nosso grupo de sete
entrevistados, quatro mencionaram em seus depoimentos a presenca do parentesco com outros
surdocegos ou surdos ou cegos.

Carolina Sara relembrou e compartilnou sobre seu casamento com Clovis: “0 meu
casamento foi o primeiro casamento surdocego do Brasil. Foi muito emocionante. Também
mostrando para as pessoas que nos podemos. Teve surdocegos, teve intérpretes, surdos, nossa,
ouvintes” (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma). Posteriormente, retornou ao tema de como a sua
independéncia financeira interferiu na relagdo com os familiares. Antes ela se vestia da forma
que eles queriam porque dependia deles para comprar roupas.

Depois de muitos anos com muita luta, com todo esse trabalho da surdocegueira eu
tive a oportunidade de trabalhar como coordenadora né [do Grupo Brasil], e eu pude
assim ndo depender mais da minha familia porque naquela época eu até pedi roupa,
sapato, assim, as coisas e eu dependia da minha familia. 1sso significa que eu tinha

que fazer as condigdes deles, a roupa, o sapato nas condigdes deles né, eu sempre fui
vaidosa, mas eu tinha que ser nas condicdes deles (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Atualmente, ela se veste com muitas cores, usa acessorios e adora sair maquiada. No
periodo em que a pesquisadora permaneceu na casa de Carolina Sara, acompanhou a depoente
em um curso de automacuiagem e, além de ter varios pincéis e utensilios, ela demonstrou muita
habilidade e gosto pela maquiagem.

Elaine, por sua vez, tem quatro irméos surdocegos e é filha de pais primos. Em seu
depoimento, contou que a familia saiu de Minas Gerais para Sdo Paulo em busca de tratamento

e que, onde vivia, as pessoas 0s hostilizavam.
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A minha irma surdacega faleceu em 2010 com cancer. Todos os quatro tem Sindrome
de Usher tipo 2 também, meus pais eram primos de primeiro grau. E que meu pai tinha
esses quatro filhos com surdocegueira e mais duas sem deficiéncia entre aspas né, e
eles vieram justamente em busca de tratamento para saber por que tinha esses filhos
que ndo enxergavam e ndo ouviam. E 14, 1a em Minas eles viam a gente como um
aleijado, um aleijado que ndo tinha solucdo. Ai nds viemos pra Séo Paulo (Elaine, 53
anos, fala ampliada).

Atualmente, Elaine mora com a mée de 90 anos, que também adquiriu a surdocegueira
por conta da idade (perda gradativa da visdo e da audicdo). O sobrinho, filho de um dos irméos
surdocegos, mora com as duas por se tratar de um local mais afastado e perigoso.

Gabriela, em seu relato, falou da sua relagdo conturbada com o pai, com a esposa dele e
com a irma. Ela afirmou que eles ndo acreditam que ela tenha condi¢fes de morar sozinha e
que, por isso, muitas vezes controlam a rotina dela.

Eu moro com pai. Na verdade, eu ndo quis morar com ele. Eu ndo gosto da mulher
dele, nunca quis morar com pai, nunca quis. Eu pedi para o pai vender a casa e comprar
um apartamento, ai ele ndo aceitou, ele ainda ndo ta4 certo por conta da minha
deficiéncia. Eu sei pagar todas as contas, eu sei. E ai, eu quero morar, ndo da para
morar na casa do pai, ndo da, muito chata. A minha irm4, ela é muito mandona, assim,
eu ndo gosto, ndo manda em mim.[...] Minha mée me cuidou muito, muito, muito,

me ensinou muita coisa, meu pai ndo, meu pai hunca conversou comigo, nunca, hunca,
nunca (Gabriela, 48 anos, fala ampliada e fala estando perto).

Nos momentos em que mencionou a falecida mée, Gabriela a cita com muito carinho
e sorriu diversas vezes ao falar dela. Em alguns trechos, seus olhos se encheram de lagrimas.

Todos os depoentes participaram da subcategoria familia. Alguns mencionaram seus
histéricos familiares como indicadores da surdocegueira. Dos sete depoentes, quatro
compartilharam que possuem parentes surdocegos ou que séo filhos de pais primos.

Joana mencionou ter irmdos que s@o surdos e estdo perdendo a visdo, ou seja, Sao
surdocegos, embora ela ndo tenha utilizado esse termo. Elaine também mencionou o histérico
familiar, com quatro irm&os surdocegos e pais primos. Atualmente mora com a mae de 90 anos,
que esta escutando e enxergando pouco. Carolina Sara tem uma irma surdocega e seus pais
também sdo primos, e Antdnio possui parentes com retinose pigmentar. Essa € uma
caracteristica marcante dos surdocegos com Sindrome de Usher, sdo filhos de pais primos ou
possuem familiares com alguma deficiéncia sensorial.

Clovis foi o unico que afirmou ndo ter parentes com surdocegueira ou algum
comprometimento sensorial e que seus pais ndo séo primos. Renata e Gabriela ndo contaram
sobre seus historicos familiares. Renata somente falou sobre o bom convivio que tem com a
mé&e e com a irm& mais velha.

Gabriela mencionou ter uma relacdo estremecida com seus familiares, pai e irmé&, que

ndo acreditam que ela possa ser independente e morar sozinha (que € um grande desejo dela).
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Samaniego e Mundz (2004) afirmam que, em muitos casos, a intervengdo ou o atendimento de
profissionais, da area da saude ou da educacdo, costumam ser benéficos, em uma perspectiva
multidisciplinar, para a melhoria da relacdo do surdocego com seus familiares. Muitas vezes 0s
familiares ndo aceitam que a pessoa surdocega tenha capacidade de administrar o orcamento
pessoal, ter relagOes sociais, amizades fora da residéncia, desejos sexuais, atividades laborais e
desejo de emancipacéo.

Antbnio contou sobre a relacdo de companheirismo que tem com sua mae
acompanhando-a ao mercado, nas visitas médicas e auxiliando nas atividades domeésticas.
Carolina Sara, por sua vez, mencionou a sua relagdo como o primeiro casamento de surdocegos
no Brasil. Para ela a concretizacdo dessa unido de forma institucionalizada e publica é também
uma forma de demonstrar que eles, surdocegos, podem se relacionar entre si e terem uma vida

juntos.

4.3.3 Atividades de lazer

Joana, sobre o tempo livre, sinalizou: “eu vejo televisdo [...] as vezes preciso cozinhar,
lavar, arrumar a casa. Mas gosto de descansar, passear” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras
em campo reduzido). A participante consegue assistir televisdo, pois ainda tem residuo visual.

Em relacdo as atividades que realiza no tempo livre, Anténio conta: “gosto de passear
com os amigos do DESU, nds visitamos museus, praias, passeamos de barco, cinema, festas
juninas... entendeu? Eu ja fui sozinho fazer compras no shopping” (Antdnio, 39 anos, Libras
tatil). Posteriormente, compartilhou conosco que participa de uma oficina de teatro no INES:

A oficina fica no INES e acontece semanalmente as sextas-feiras. O Professor Luiz
Claudio [sinal L mexendo na orelha] iniciou o trabalho em 2016 com a possibilidade
de ingresso de surdos, ouvintes e eu sou 0 Unico surdocego do grupo. L& o grupo
pratica as atividades propostas e ha algum voluntario que transmite as informacGes
para mim pela Libras tatil. A medida que o Professor Luiz Claudio da as instrucées
todos participam. Algumas atividades sdo dificeis, mas sempre ha treinos. As aulas
acontecem todas as sextas-feiras a tarde, entre 14h as 17h e 1a € um local de muita
troca de experiéncias. E um lugar que me transmite muita felicidade e satisfagdo. E

dificil e os textos literarios sdo densos, mas a interagdo facilita o estudo (Antonio, 39
anos, Libras tatil).

Antbnio mencionou ser o unico surdocego da oficina de teatro, porém € um espago que
troca experiéncias com surdos e ouvintes e ressaltou ser um local que transmite felicidade, onde
as dificuldades s&o superadas pela interacdo entre as pessoas. H4 um voluntario que domina a
forma de comunicacgéo Libras tatil para transmitir as informacdes, porém o grupo nao conta

com um Gl fixo.
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Sobre o lazer, Renata comentou que gosta de dangar em casa ou na igreja. Contou que
seus estilos musicais favoritos séo pop e funk. Costuma utilizar o WhatsApp e a rede social
Facebook.

Clovis compartilhou as atividades que gostava e que gosta de fazer. Costumava realizar
muitas atividades ao ar livre e atualmente utiliza a televisao, internet e revistas com a ajuda do
GI que transmite as informacGes para ele por Libras tatil. As leituras de materiais em braille
consegue fazer sozinho.

Além de nadar, gosto de correr, passeio a barco, mergulho e passeio a cavalo. [...] O
mergulho precisa de treinamento, em 1997 no IBC havia uma piscina e tinhamos
treinamento de mergulho, como revezar mascara de oxigénio, como manusear e
realizava 0 mergulho na piscina e depois passamos a realizar mergulho no mar,
também fui chamado para remar junto com um grupo de cegos. No mar s0 era liberado
se 0 mar estiver calmo, se estivesse agitado ndo poderiamos, ndo é apropriado para
mergulho, era preciso ter cuidado. [...] Eu gosto de leitura, faco leitura tatil, revistas
com ajuda do guia-intérprete, também para televisdo, para ir ao cinema, ao teatro,
também acesso a internet com o intérprete exige paciéncia, lembro também vocé
Raffaela como minha guia-intérprete nas olimpiadas do Rio de Janeiro no jogo de
volei, eu me lembro [riu]. Atualmente passeio, ando de bicicleta, mas nao sozinho é
uma bicicleta de dupla vou acompanhado, passeio a barco a vela, que usamos codigos
para comunicar com togues no brago para puxar a corda, soltar a corda, parar, também
remo com toques nas pernas se lado esquerdo se lado direito, se remo pra frente ou
pra tras, também pratico natacdo no SESC, tem um responséavel que comunica a todos

atencdo e cuidado com o surdocego para que possa circular tranquilamente na piscina
(Clovis, 58 anos, Libras tatil).

A partir desse trecho do depoimento, percebemos como € interessante a sinalizagdo tatil
e a comunicacdo haptica na pratica de remo. O Gl da toques nas pernas do SC para que ele
saiba o lado. Senti-me emocionada quando Cldvis relembrou a narracdo que realizei em Libras
tatil do jogo de volei durante as Olimpiadas de 2016. Havia acompanhado Carolina Sara o dia
todo no trabalho e quando chegamos em casa Clovis pediu que eu lesse o jornal para ele,
principalmente a parte do quadro de medalhas e noticias de esporte. Colocou as méos sob as
minhas e fui sinalizando os nomes dos paises e a quantidade de medalhas de ouro, de prata e de
bronze que cada pais havia ganho. Durante a comunicagdo em Libras tatil o proprio Clovis foi
me ensinando os sinais que eu ndo conhecia de alguns paises. Quando eram aproximadamente
23 horas ele sinalizou que seria exibido um jogo de vélei do Brasil e Russia na televisao e que
ele gostaria que eu narrasse para ele. Confesso que estava exausta de um dia cheio, mas ndo
pude negar, sabia que ele estava nos aguardando o dia todo e ansioso para se atualizar dos
acontecimentos esportivos. Sinalizei que era a primeira vez que iria narrar um jogo, ele me
tranquilizou e disse que gostaria que eu sinalizasse quando a Russia e o Brasil fizessem pontos,

além dos intervalos e acontecimentos marcantes do jogo. Foi bem cansativo e em alguns
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momentos senti receio de estar deixando passar alguma informacgdo importante, mas foi uma
experiéncia maravilhosa e um grande aprendizado.

Carolina Sara contou que as pessoas costumam ficar surpresas ao saberem que um casal
de surdocegos tem animais e plantas em casa. Além disso, comentou que costuma cozinhar no
dia a dia. Quando a observei cozinhando (durante o tempo em que me hospedei em sua
residéncia) percebi que para saber se o fogo estava realmente ligado ela aproximava a méo da
boca do fogo para sentir o calor. Tive a oportunidade de experimentar suas comidas e sempre
estavam deliciosas e feitas com muito capricho.

Quando eu tenho meu tempo livre gosto de cuidar das minhas plantas. Eu comecei a
por dois, trés, quatro, s6 nessa brincadeira eu ja tenho quarenta vasos. E eu gosto
também de ler bastante né, livros, romance, ficcdo tudo mais em braille tanto eu
quanto Cldvis. Na maioria das vezes acabo ficando em casa. Assim, gracas a Deus

que eu aprendi, né, nesse momento maravilhoso que a vida da para gente (Carolina
Sara, 49 anos, Tadoma).

Elaine costumava ler, porém atualmente ndo suporta ler por muito tempo em braille por
casa da articulagdo. Contou que gosta de fazer bolos e no cotidiano realiza as atividades
domésticas, “eu gostava muito de ler, mas ai eu leio braille, mas so que eu estou
impossibilitada que eu quebrei 0 brago e néo fiz fisioterapia e ndo aguento muito. [...] E fazer
servigo de casa. Eu gosto muito de estar sempre fazendo um bolo, alguma coisa para o pessoal”
(Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Nessa subcategoria sobre atividades de lazer quase todos os depoentes contaram alguma
coisa sobre suas vidas que pode ser classificada como um lazer. Apenas Gabriela nédo
mencionou sobre seu lazer ou seu “tempo livre”. Renata, que possui residuos auditivos e
visuais, contou gque gosta de dangar em casa e na igreja e de ficar na rede social e conversando
pelo aplicativo do celular. Antdnio, por sua vez, tem como atividades de lazer os passeios com
os amigos do INES, ir ao shopping e a oficina de teatro que frequenta as sextas feiras, em que
interage com alunos surdos e ouvintes.

Clovis, atualmente, utiliza o tempo de lazer para ler em braille, leitura de revistas e
“assistir” televisdo com o auxilio do GI, que narra para ele em Libras tatil o que esta passando
na televisdo ou o0 que esta escrito na revista em tinta. Além disso, pratica natacéo, passeia de
barco a vela com auxilio do GI, anda de bicicleta de dupla e em bicicleta ergométrica em casa.

Trés depoentes, Joana, Carolina Sara e Elaine, mencionaram as atividades domeésticas e
0 ato de cozinhar como praticas que realizam quando estdo em “tempo livre”. Joana contou que

gosta de descansar e passear, porém precisa fazer as tarefas em casa. Carolina Sara acrescentou
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que gosta muito de cuidar das plantas, dos cachorros e de ler em braille. Elaine comentou sobre
gostar de fazer bolos.

4.4 Historias sobre sentir

Em relagdo ao sentir, elegemos as subcategorias preconceito e dificuldades e

identidade como pessoa com surdocegueira, das quais trataremos a seguir.

4.4.1 Preconceito e dificuldades

Antdnio sinalizou que considera o desconhecimento e a falta de interesse das pessoas
pela Lingua de Sinais a principal dificuldade, pois ele ndo encontra pessoas que saibam a Libras
e por isso acaba tendo que se adaptar aos outros se comunicando com a escrita em Lingua
Portuguesa. Ocorre que, futuramente ndo contara mais com o residuo visual (que esta
diminuindo gradativamente). Entdo, ficara ainda mais dificil a comunicacéo, caso ele ndo tenha
um GI sempre por perto.

Eu passeio com minha familia nos finais de semana e feriados. Eu vou na casa dos
meus parentes, vou ao shopping, mas a maior dificuldade que eu encontro é a de
comunicagdo porque nestes espacos ndo ha o uso da Lingua de Sinais. HA um
preconceito e ndo ha interesse em aprender e eu preciso me comunicar com a escrita
[em portugués]. Eu uso um quadro para escrever e tentar me comunicar, mas existe
uma barreira linguistica e eu sinto falta dessa comunicagdo em lingua de sinais. Eu

percebo que fico excluido, mas isso nunca me impediu de passear e me sentir feliz
(Antdnio, 39 anos, Libras tétil).

Clovis relatou a mesma dificuldade que Ant6nio, a comunicacgdo, porque as pessoas ndo
tém conhecimento de Lingua de Sinais. Antes até conseguia utilizar a escrita da Lingua
Portuguesa para se comunicar, no entanto, atualmente, ndo enxerga, entdo depende da Libras
tatil.

Na rua eu sinto uma grande dificuldade para me comunicar com as pessoas, elas ndo
tém conhecimento em Lingua de Sinais e ha esse distanciamento, é dificil [...] a
maioria das pessoas ndo sabem Lingua de Sinais entdo a comunicacao se torna dificil.

Antigamente utilizava a escrita para me comunicar havia essa troca de informagdes,
mas hoje ndo enxergo e isso dificulta (Clévis, 58 anos, Libras tatil).

Como tem bom conhecimento da Lingua Portuguesa escrita (trabalhou anos como
digitador) também consegue se comunicar por escrita no braco, que consiste em escrever em
Lingua Portuguesa com o dedo indicador no braco do interlocutor para passar a informacao.
Para receber a resposta, 0 mesmo processo é feito no bragco de Cldvis. Entretanto, essa forma

de comunicagdo é bem mais demorada, j& que costuma ser letra por letra.
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Clovis atentou para a importancia e a necessidade do conhecimento da Lingua de Sinais
na area da satde. Compartilhou conosco sua experiéncia em que dependeu integralmente de um
Gl para ter conhecimento dos procedimentos que seriam feitos em seu corpo.

Por exemplo na area da salde médicos e enfermeiras precisam aprender Libras para
0s cuidados do paciente. Eu em 2017 no Carnaval fiquei doente e me internei no
hospital CTI, e acompanhado de um guia-intérprete que havia revezamento era de
manhd, a tarde, a noite, de madrugada, era 24 horas com guia-intérprete, para
intermediar a comunicagdo com o médico e com a enfermeira na hora de tomar
medicamento injetavel, examinar, medir pressdo, esse tratamento precisava ser
interpretado, é necessario o cuidado constante do guia-intérprete nos cuidados da
enfermeira na aplicacdo de medicamentos via abdémen, tirar sangue, na hora das
refeicOes, quando médico examinava com o estetoscOpio, examinava para poder dar

alta. Atualmente as enfermeiras iniciaram curso de Libras, é a minoria, os médicos
ainda ndo (Clovis, 58 anos, Libras tatil).

A partir do relato de Clovis percebemos ainda mais 0 quanto a sociedade e 0s
estabelecimentos foram e sdo projetados para individuos ouvintes e videntes. Os hospitais e
postos de salde precisam se atualizar e ter um olhar atento para esse publico tdo importante e
que necessita de acessibilidade e de profissionais capacitados para fornecer um atendimento de
qualidade. Os surdocegos, os surdos, 0s cegos, os cadeirantes, os deficientes intelectuais e
outros ndo tém ainda um atendimento adequado.

Carolina Sara falou que os ouvintes esquecem de tentar se colocar no lugar dos
surdocegos, “principalmente na drea da surdocegueira. Um mundo de ouvintes. [...] As
pessoas nao conseguem se colocar no lugar, principalmente ouvintes. Nao consegue se colocar
no lugar de pessoas com surdocegueira” (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma). Carolina ressaltou
que muitos surdocegos ficam dentro de casa e ndo tém a possibilidade de sair, de sentir o calor
do sol ou o vento nas ruas. Além disso, muitas familias por ndo terem conhecimento ou terem
preconceito, mantém o surdocego preso em casa. Trata-se de uma dura realidade que ocorre
tanto no Brasil quanto em outros paises.

Eu vejo, em muitos casos, muitos surdocegos dentro de casa, ndo tem apoio da familia,
ndo tem como ir & escola, ndo tem como ir ao cinema, no teatro. Sair mesmo para a
rua. Conhecer, sentir o calor do sol, da chuva, pegar alguma coisa. Num parque sentir
a arvore, as flores. Tem surdocegos que ndo teve, ndo tem oportunidades. Triste.
Entdo, com o passar do tempo eu vou sensibilizando com meu trabalho. O Brasil é
grande. Eu ndo consegui chegar a todo o Brasil, mas pelo menos um pouquinho em
cada, um pouquinho de cada um sensibilizando. Falta muito ainda. O que me deixa
mais feliz € que algumas pessoas acreditam na possibilidade, na capacidade de

independéncia e autonomia das pessoas com surdocegueira (Carolina Sara, 49 anos,
Tadoma).

Elaine compartilhou que em sua cidade natal as pessoas tinham muito preconceito e
tratavam ela ¢ os irmaos, também surdocegos, como se fossem “aleijados™: “la em Minas eles

viam a gente como aleijado, aleijado que ndo tinha solu¢do” (Elaine, 53 anos, fala ampliada).
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O preconceito era vivenciado também dentro de casa, pela propria mée, que tinha vergonha
quando a filha usava bengala, provavelmente porque a bengala é um simbolo que concretiza a
presenca da deficiéncia sensorial. “Foi muito complicado, a minha mde assim também nunca
aceitou a surdocegueira com quatro filhos, entdo pra eu sair de casa, por ela eu ndo usaria
bengala, ela que tinha vergonha da bengala, ndo eu" (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Elaine mencionou algumas barreiras experienciadas pelo irméo, também surdocego, que
ndo podia sair e retornar para casa quando estivesse escuro, por causa da retinose pigmentar
advinda da Sindrome de Usher. Ao invés das pessoas buscarem entender o que ocorre com 0
outro e oferecerem ajuda, chegaram a achar que ele estava bébado por cair em um pogo.

Os meus dois irmaos, mesmo com a surdocegueira, chegaram a trabalhar até de
ajudante de pedreiro, gracas a Deus eles foram se estabilizando. O Nelson [irméao]
entrou numa empresa como torneiro mecénico onde ele trabalhou por 23 anos e
aposentou até por tempo de servico [...] Mas se tivesse escuro das seis da manha ele
demorava para chegar na empresa, ele entrava até atrasado e teria que sair num
periodo em que ele enxergasse durante o dia. J& aconteceu até acidente onde a gente

morava, ele caiu num poco, pessoal achava que era bébado, ndo ajudam e assim
passamos por uma série de barreiras né (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Na subcategoria ‘preconceito e dificuldades’ ndo participaram as depoentes Renata,
Joana e Gabriela. Para Antbnio a barreira linguistica ¢ a maior dificuldade encontrada no
cotidiano, pois a maioria das pessoas desconhecem e ndo buscam aprender a Lingua de Sinais,
portanto, ele precisa buscar outras formas de se comunicar em locais publicos. Atualmente ele
utiliza um pequeno quadro branco em que escreve em portugués algumas palavras, assim as
pessoas entendem o que ele deseja comprar, por exemplo, pdo, camisa tamanho médio, etc. No
entanto, futuramente, com a perda gradativa do residuo visual, ele tera mais dificuldade para
utilizar a escrita como uma maneira de se comunicar.

Clovis, assim como Antbnio, apontou a comunicagdo como maior obstaculo, pois a
populacdo ndo sabe a Libras. Anteriormente Cldvis ainda conseguia realizar a mesma estratégia
de Antonio, a escrita da Lingua Portuguesa, porém atualmente, com a perda total da visao, ndo
consegue mais. O depoente salientou a importancia do aprendizado da Lingua de Sinais pelos
profissionais da area da saude. Recentemente ele precisou ficar alguns dias no hospital e foi
necessario a permanéncia constante do Gl dentro do estabelecimento médico.

As autoras Samaniego e Mufioz (2004) afirmam que as pessoas surdocegas tem
significativa limitagdo para estabelecer relagGes sociais devido as dificuldades comunicativas,
pois a sociedade ndo conhece as possiveis formas de comunicacao.

Carolina Sara mencionou a falta de empatia da sociedade com os surdocegos, falou que

as pessoas “ndo conseguem se colocar no lugar” do outro. Ela também lamentou a situagdo de
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muitos surdocegos que ndo saem de casa, ficam isolados. N&o vao para as ruas, cinemas, teatro,
praia, grama, ndo sentem outras texturas e cheiros, pois ficam presos em suas casas, pois
infelizmente existem familias que desconhecem e ndo buscam informacdes sobre a
surdocegueira e mantém o individuo dentro de casa, apenas subsistindo.

Elaine, em seu depoimento, também mencionou a dificuldade das pessoas em se
colocarem no lugar do outro e contou sobre o preconceito de sua propria mae tinha vergonha

quando Elaine usava a bengala e ndo queria aceitar a surdocegueira em seus quatro filhos.

4.4.2 ldentidade como pessoa com surdocequeira

Joana demonstrou nao saber detalhes sobre sua condigdo como surdocega: “eu ndo sei
muito bem, eu era pequena, usava oculos de lente bem grossa ja, minha méde ndo explicou
certo” (Joana, 49 anos, Libras tatil e Libras em campo reduzido).

Antonio se identificou e se apresentou como surdocego. Além disso, ele afirmou ser
portador da Sindrome de Usher: “meu sinal é esse [mesmo sinal de sorriso em Libras] e eu sou
surdocego. Eu sou natural daqui do Rio de Janeiro, nasci e depois perdi gradativamente a
audicdo por conta de uma doenga chamada Sindrome de Usher (Antdnio, 39 anos, Libras tatil).

Carolina Sara atribuiu a aceitacdo de sua identidade como surdocega ao apoio que teve
de sua mae, além de ter uma irma que é surdocega e que também utiliza 0 Tadoma como forma
de comunicacéo.

Entdo assim, nessa trajetoria toda, eu vou falar 30 anos de surdocegueira aprendi muita
coisa. Muita paulada, cacetada mesmo, eu consegui aprender a conviver com o
mundo. Sabendo que ndo facil né. Principalmente a gente aceitar identidade da
surdocegueira. Eu aceitei porque tive apoio da minha méae. Eu tenho uma irma que é
surdocega. [...] Eu vejo que as pessoas precisam de mais informagdes. Falta muita
coisa, mas também cada dia passa vai melhorando. Mas assim, a gente também tem

que fazer acreditar para aqueles que ndo aceitam sua propria identidade (Carolina
Sara, 49 anos, Tadoma).

Elaine inicialmente se considerava deficiente visual e acreditava que existiam apenas
ela e os irmaos com comprometimentos visuais e auditivos. Posteriormente, aos poucos, que

foi conhecendo e compreendendo o universo da surdocegueira.

Eu fiz habilitacdo primeiro como deficiente visual até entdo eu desconhecia a
surdocegueira, achava que era como todos. S& nos quatro [ela e os irmdos] e ndo
existia ninguém. Esse processo também foi bem dificil, eu comecei como deficiente
visual na Fundagdo Dorina [Nowill] e eu acabava me isolando muito porque eu ndo
ouvia as pessoas e também ndo me classificava como surdacega, s6 que ai a assistente
social da Fundacdo Dorina é uma pessoa maravilhosa, a Maria Regina, ela acolheu,
ela entendeu a necessidade de eu estar 14, da surdocegueira, foi passando pro pessoal
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e eu ja fui ficando um pouco mais, assim, fui me interagindo com as pessoas, que eu
acabava ndo interagindo (Elaine, 53 anos, fala ampliada).

Ap0s passar por algumas instituicdes especializadas em Séo Paulo e vivenciar diversas
experiéncias de isolamento e exclusédo Elaine, finalmente, quando ingressou no Centro de
Recursos em Deficiéncia Multipla, Surdocegueira e Deficiéncia Visual (ADEFAV), conheceu
outros surdocegos e se sentiu acolhida e encontrou e aceitou sua identidade enquanto pessoa
surdocega.

Depois eles me mandaram para o Laramara. No Laramara foi um tanto quanto pior
porque eu ja sentia um certo preconceito por parte dos proprios deficientes visuais, eu
te falo porque assim eu cheguei num grupo que além de eu de deficiente visual, tinha
um maltiplo que era deficiente fisico e visual, e ai quando a gente procurava ajuda pro
pessoal com deficiéncia visual ou se tinha um trabalho em grupo eles nunca
aceitavam, sempre sobrava eu e 0 Gabriel. Para ir pro metrd também, eles sempre iam
em grupo e quando a gente convidava pra ir junto eles acabavam néo aceitando e nos
sentiamos muito isolados Nem tanto porque eu falei: ‘Olha, Gabriel, ndo tem jeito,
vamos nos dois, vamos unir nossas for¢as e vamos a luta’. S6 que assim, a psicologa
também do Laramara acabou me encaminhando para a ADEFAV, foi ai que eu
conheci a Claudia Sofia, a Ana Maria, que também me encaminhou para 0 Grupo
Brasil e ai, finalmente, eu senti que eu estava em casa né, no meu mundo da

surdocegueira, que até entdo eu ndo conhecia 0 mundo da surdocegueira (Elaine, 53
anos, fala ampliada).

Nessa subcategoria que trata da identidade da pessoa surdocega participaram: Joana,
Antbénio, Carolina Sara e Elaine. A depoente Joana demonstrou em seu relato uma auséncia de
conhecimento sobre sua patologia. Desde crianga comegou a conviver com 0 comprometimento
visual, as lentes dos 6culos foram aumentando e ao perguntar para a mde, ndo obtinha
informacgdes. Ela mesma ndo procurou um diagndstico referente as perdas sensoriais,
simplesmente foi vivendo e lidando com o avanco das dificuldades decorrentes das perdas.

Antdnio se identifica como surdocego e tem conhecimento que possui a Sindrome de
Usher. Ele e seus familiares foram em diversos medicos e buscaram informacgfes sobre a
surdocegueira. Atualmente ele demonstrou estar se preparando para uma vida mais autbnoma.

Carolina Sara também se identifica como surdocega e portadora de Sindrome de Usher.
Ela atribuiu a aceitagdo de sua identidade o apoio da familia, mae e irma principalmente, que
foram importantes também no processo de descoberta do Tadoma como sua forma de
comunicacdo. Em suas palestras em Congressos e suas entrevistas em alguns veiculos de
informacao, ela tem como objetivo passar informacdes sobre a surdocegueira e contribuir para
gue outros surdocegos se aceitem.

Elaine inicialmente se considerava deficiente visual, como o comprometimento da viséo
avancou de forma mais rapida (comparando com a perda auditiva) e ela ficou cega aos 19 anos,

iniciou atendimento em instituicdes especializadas como deficiente visual. Durante esse
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processo de aceitagdo vivenciou situagdes de excluséo e isolamento, depois que profissionais
perceberam a surdocegueira e a encaminharam para o atendimento adequado, que ela comegou
a se aceitar enquanto surdocega. A convivéncia com outros surdocegos também auxiliou nesse
percurso.

Cambruzzi (2016) aborda essa nao aceitagdo: “o fato de uma pessoa com surdocegueira
ndo se reconhecer como tal pode dificultar ou até impedir o seu desenvolvimento no tocante a
sua autonomia e independéncia” (p.35). Para a autora, a familia pode contribuir para a ansiedade
do surdocego: “a familia, por prote¢ao excessiva ou por ocultar a realidade para a pessoa
surdocega, acaba ocasionando-lhe estados de ansiedade” (CAMBRUZZI, 2016, p.35).

O surdocego que adquire a deficiéncia no decorrer da vida precisa de um tempo para
assimilar sua nova condicdo e para vivenciar esse processo de aceita¢do. Sobre essa adaptacéo,
Lupetina, Kelman e Melo (2016):

Uma das principais caracteristicas dos surdocegos adquiridos é a dificuldade de
aceitacdo e adaptacdo a essa nova condigdo sensorial, o que podemos considerar uma
reacdo natural do individuo. A imposicdo da surdocegueira adquirida dificulta o
processo de interacdo do sujeito nas relagdes sociais e profissionais, desafiando-o a
romper barreiras diante dos estere6tipos presentes no padrdo social. Requer da
sociedade efetiva mudanca atitudinal e comunicacional, de modo a garantir 0 acesso
desses sujeitos nos eventos comuns a todo ser humano. No caso do surdocego, 0
desafio inicial consiste em se conscientizar da necessidade de adaptar seu sistema

sensorial a essa nova condico, reorganizando-o por essa perspectiva (LUPETINA;
KELMAN; MELO, 2016, p.21).

Cabe ressaltar que a surdocegueira apresenta caracteristicas diferenciadas dependendo
da idade em que aparece. No entanto, o impacto de uma segunda perda sensorial é sempre

grande:

Ao adquirir a surdocegueira na juventude ou na fase adulta os comprometimentos
emocionais sdo inimeros. Se para a criangca 0 mundo deve ser construido, para 0s
jovens/adultos, por possuirem experiéncias e compreensdo do mundo, ao adquirirem
uma segunda perda sensorial, é necessério reconstrui-lo em fun¢do de mudancas
importantes (CAMBRUZZI, 2016, p.33).

Para o sujeito que primeiro perdeu a audicao e depois a visdo, 0 processo da segunda
perda sensorial pode se manifestar quando o individuo ndo consegue mais captar os sinais na
comunicacdo, perdendo informacdes, pois o campo visual ja fica comprometido e
consequentemente ndo enxergam mais os sinais realizados pelos outros na conversa, o que pode
gerar um isolamento.

Para os que perderam primeiro a visdo (cego ou baixa visao) e depois comegaram a
perder a audicdo, as dificuldades se acentuam quando o individuo necessita que 0s outros

repitam varias vezes a mensagem por ndo estar escutando ou quando percebe que ndo consegue
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mais acompanhar um diadlogo em grupo. Esses acontecimentos geram um desconforto muito

grande e requerem uma reorganizagéo interna.

4.5 Historias sobre sonhar

A subcategoria relativa aos desejos e sonhos foi classificada como perspectivas para o

futuro, da qual trataremos a seguir.

4.5.1 Perspectivas para o futuro

Joana sinalizou sobre a dificuldade de conseguir um emprego em sua condicao, sem
poder sair sozinha por ser perigoso, ja que ndo escuta e possui pouco residuo visual. Apesar
disso, ela expressou 0 sonho de conseguir um trabalho.

Eu sonho em conseguir um trabalho porque meu saldrio do INSS é muito pouco, é
muito dificil. Eu gostaria de trabalhar, mas tem a dificuldade do transporte, como eu
vou sozinha, eu ndo enxergo o dnibus, ndo posso ficar no sol por causa da claridade.
E perigoso, ndo tenho seguranca. Minha mde me visita, mas ndo pode ficar comigo, e

tenho quatro irmaos também surdos, ela tenta ajudar a gente também (Joana, 49 anos,
Libras tatil e Libras em campo reduzido).

Nessa perspectiva, Antdnio sinalizou: “eu agora estou com 39 anos, mas eu penso em
me profissionalizar na educacdo, eu penso que posso continuar o trabalho voluntario no IBC
ou no INES” (Antdnio, 39 anos, Libras tatil). Além disso, sinalizou sobre seu atual momento
na graduacao e contou que tem vontade de cursar uma pés-graduagdo: “ano que vem eu termino
0 sétimo periodo e depois da concluséo eu penso em continuar estudando uma pés-graduacao
na UFRJ. Acho que [o tema da p6s-graduacao] sobre Lingua de Sinais para pessoas especiais”
(Antonio, 39 anos, Libras tétil). Sobre o tema da monografia da graduacéo, ele complementou
“h& uma proposta de pesquisarmos como € o surdocego no teatro” (Anténio, 39 anos, Libras
tatil). Depois continuou contando sobre seus planos apds se formar:

Depois de formado eu penso em trabalhar como professor atuando com criangas
surdocegas. Acredito que no INES ou no IBC eu acho. Eu acho que no PAAS pode
ser um local para lecionar ou no INES, tem o CEDIN46. L4 no CEDIN tém criangas
surdocegas também. Tem também o CAAF47que atua com criangas de diversas
deficiéncias: cadeirantes, autistas, criangas com déficit cognitivo, surdocegas. O sinal

do CAAF é esse [configuragcdo em C nas duas maos se tocam fazendo um encaixe].
L4 no CAAF ha um trabalho com deficientes: autistas, surdocegos, cadeirantes.

4 CEDIN é o Centro de Educacdo Infantil do Instituto Nacional de Educacdo de Surdos (INES).
47 CAAF ¢ o Centro de Atendimento Alternativo Florescer do Instituto Nacional de Educacéo de Surdos
(INES).
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Entdo... eu tenho pretensdo sim de trabalhar nesses lugares no futuro (Antdnio, 39
anos, Libras tatil).

Antbnio lamentou a dificuldade para encontrar trabalho, afirmando que as vagas nao
sdo dadas para surdocegos, que os locais em que ele foi s6 aceitavam pessoas com baixa vis&o.
No entanto, conforme explicitado na transcricdo da entrevista, Anténio vislumbra
possibilidades profissionais em uma das duas institui¢fes especializadas em que estudou.

Sobre o futuro, Renata contou que gostaria de trabalhar dando aulas para criangas, a
principio em escola regular. Sobre a preferéncia entre trabalhar em uma escola regular ou
especializada, Renata falou:

Eu prefiro a escola regular. Antes eu até pensava que era bom assim, igual no
Benjamin [Constant], porque ficam as pessoas com a mesma situacdo. Mas depois,
para sair daqui e comunicar com o mundo |4 fora ia ficar complicado. Ainda mais se

a pessoa for tipo eu, que ja ndo sou muito comunicativa com as pessoas. Ai para poder
ir para 0 mundo fica mais complicado (Renata, 17 anos, fala estando perto).

Gabriela compartilhou que pretende dar continuidade aos cursos de Libras e braille.

Como nao sabe como serd a evolucao de suas perdas sensoriais, € importante aprender a Lingua

de Sinais e o sistema de escrita e leitura braille, para caso venha a perder o residuo auditivo e
visual, tenha outras possibilidades de se comunicar.

Vou continuar fazendo curso de Libras até o fim porque tém muitos sinais, muitos,

muitos. Braille eu estou aprendendo. Eu parei porque minha mée tinha ficou doente e

ndo tinha ninguém para cuidar dela e ai eu resolvi parar. Eu depois que minha mae

partiu, eu estava procurando e ai eu fui la procurar e fazer o curso e eu fiquei la.

Adorei, ensina muita coisa legal, aprende a escrever, pun¢do e a maquina de escrever

também. Eu tenho que treinar na maquina de escrever, eu tenho que decorar o ponto,

assim, eu vou aprendendo e, assim, até hoje eu ndo sei se daqui para frente a visdo vai

piorar ou sei I e tem que fazer alguma coisa, aprender a Libras tétil, braille (Gabriela,
48 anos, fala ampliada e fala estando perto).

Em relacdo as perspectivas para o futuro, participaram os depoentes Joana, Antonio,
Renata e Gabriela. Joana contou que sonha em conseguir um emprego, pois o valor que recebe
mensalmente é baixo, no entanto, tem dificuldade em transitar pelas ruas, por causa da claridade
que atrapalha seu residuo visual, além de ndo ter um GI que a acompanhe.

Antbnio compartilhou suas perspectivas para o futuro, ele pensa em escrever sobre a
atuacdo do surdocego no teatro em sua monografia, e pretende apds se formar, realizar uma
pos-graduacéo para se aprofundar na tematica da Lingua de Sinais. Além disso, quer lecionar
para criangas surdocegas, no IBC ou no INES, que séo institui¢des que ele se sentiu acolhido
enguanto aluno. Renata também tem como objetivo para o futuro trabalhar como professora,

porém pensa em dar aula em escola regular.
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Gabriela contou que suas metas para o futuro sdo continuar os estudos de braille e
Libras, pensando sobre a necessidade desse conhecimento para se comunicar, pois ndo tem
como ter certeza da evolucdo das perdas sensoriais. Caso as perdas avancem, ela precisara da
Libras e/ou do braille para interagir com outras pessoas.

Sobre as perspectivas para o futuro, conseguir um emprego foi um objetivo em comum
entre Joana, Antonio e Renata. Apenas Gabriela que citou estudos, porém ela ja tem uma
atividade laboral.

A partir dos relatos inseridos nas cinco categorias e dez subcategorias conseguimos
conhecer e entender mais as adversidades vivenciadas nos cotidianos dos individuos com
surdocegueira adquirida. A metodologia de Histéria de Vida proporcionou uma liberdade de
expressao aos depoentes e valorizou suas formas de comunicacdo. De acordo com Canejo
(1996), esse procedimento visa aferir o significado dos acontecimentos que cercam o individuo
entrevistado e de que maneira esses fatos atingiram seu modo de viver, revelando também
caracteristicas do grupo que o sujeito pertence.

As entrevistas que foram mais fluidas e que ocorreram de forma mais sequencial (sem
muitas pausas ou auséncia de sinais) foram as entrevistas em que ja existia um vinculo anterior
entre pesquisador e surdocego. A entrevista com Antonio foi a entrevista mais detalhada sobre
o cotidiano e a vida dele, acreditamos que isso ocorreu, pois ja existia um contato anterior com
0 surdocego, isso contribuiu para ele se sentir mais confortavel em contar mais sobre si mesmo.
Além disso, Anténio também ja tinha vinculo com o GI que colaborou com a entrevista, isso

possivelmente facilitou a sinalizacédo, traducdo e interpretacao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Se fez a tese com gosto, ha de querer continua-la. [...] Quer-se
aprofundar todos os pontos que ficaram em suspenso, ir no encal¢o das
ideias que nos vieram a mente, mas que se teve de suprimir, ler outros
livros, escrever ensaios. E isto é sinal de que a tese ativou 0 seu
metabolismo intelectual, que foi uma experiéncia positiva. E sinal,
também, de que ja se é vitima de uma coac¢éo no sentido de pesquisar,
a maneira de Chaplin em Tempos Modernos, que continuava a apertar
parafusos mesmo depois do trabalho: e sera preciso um esfor¢o para se
refrear.

Eco, 2012, p.174

A investigacgdo partiu da seguinte questdo: como se desenvolvem os jovens e adultos
com surdocegueira adquirida? Diante desse questionamento surgiu o objetivo geral de:
conhecer e analisar as trajetorias dos sujeitos com surdocegueira adquirida a partir da
perspectiva do proprio surdocego. Esse, por sua vez, desdobrou-se em trés objetivos
especificos, quais sejam: (a) identificar os processos educacionais vivenciados pelos individuos
com surdocegueira adquirida conforme o depoimento deles; (b) descrever os lacos e as relagdes
socioafetivas dos sujeitos com surdocegueira adquirida de acordo com a perspectiva dos
préprios surdocegos e (c) averiguar as possibilidades de atividades laborais e formacéo
profissional experienciadas pelas pessoas com surdocegueira adquirida segundo os relatos dos
protagonistas.

O questionamento e o0s objetivos deste estudo surgiram a partir de uma necessidade de
mostrar 0s surdocegos como atores principais, em vez de outros falarem por e sobre eles. Nesse
sentido, ainda séo escassas as pesquisas que trazem o surdocego como protagonista, portanto,
era urgente e pungente essa investigacdo. Além disso, a metodologia de Historia de vida,
utilizada neste trabalho, costuma privilegiar a fala, a voz e o depoimento dos participantes. O
fato de ter entrevistado depoentes ndo oralizados trouxe ainda mais riqueza para este estudo.
Nesse caso, como esses sujeitos utilizam formas de comunicagdo mais especificas costumam
ndo ser escutados, ficando ainda mais @ margem da engrenagem social. Darmos voz e
visibilidade aos surdocegos que ndo sdo oralizados é urgente e necessario, pois eles querem e

precisam ser ouvidos. Seus relatos precisam ser valorizados e considerados legitimos.
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As historias de vida dos depoentes surdocegos demonstraram caracteristicas em comum
e pontos divergentes. Esses elementos sdo importantes para entendermos o contexto e as
dificuldades vivenciadas por esses sujeitos. Conhecermos as trajetorias pelas perspectivas dos
préprios individuos com surdocegueira reflete a realidade do cotidiano deles, imbuida de seus
anseios e suas percepcoes.

Nesse cenario, Daelman (1999), em um congresso sobre surdocegueira, reforcou a
necessidade da existéncia de um dialogo, do saber compartilhado, da valorizacdo do discurso
do surdocego, lembrando que estamos dialogando com uma fala que na maioria das vezes vem
do corpo, destacando que a sociedade ndo estd disposta a conhecer essas outras formas de se

comunicar.

Precisamos de algo para compartilhar no didlogo. Devemos construir um contexto
comum de associa¢fes que nos permita associar, expressar e negociar um significado
compartilhado. Um contexto derivado de nossas experiéncias compartilhadas. Tudo o
que é significativo para nés deve ser integrado. Expandimos os temas em potencial do
nosso dialogo. [...] Afinal, esse contexto contém memorias corporais comuns e
representacdes de experiéncias emocionalmente carregadas (DAELMAN, 1999,
p.294, traducio nossa*).

Respeitar e valorizar a forma de se comunicar de cada surdocego é fundamental e
primordial. A maioria das pesquisas sobre surdocegueira traz como participantes os familiares,
professores e/ou profissionais que atuam com surdocegos, como fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais, por exemplo. Desse modo, o protagonismo do surdocego nas pesquisas
académicas ainda é muito raro e isso precisa ser mudado, pois sdo pessoas que necessitam ter
voz e direitos como cidad&os.

Um fator importante desta pesquisa foi a presenca de guias-intérpretes durante as
entrevistas dos surdocegos ndo oralizados. Esse profissional precisa ser mais reconhecido. O
papel do Gl na traducdo, intepretacdo e transcricao das entrevistas também foi fundamental para
garantirmos um rigor ao estudo.

O estimulo para que ocorra a autonomia e independéncia do individuo com surdocegueira
é fundamental, sempre respeitando as suas formas de comunicag&o e a preservagao dos residuos
sensoriais, quando existirem. Além disso, € importante o contato dos surdocegos com seus pares,
com outros que utilizam os mesmos sistemas de comunicacao, estabelecendo atividades de lazer

com outros surdocegos, favorecendo a consolidacdo de uma identidade enquanto sujeito

4 Nosotros tenemos necessidad de alguna cosa para compartir en el dialogo. Nosotros debemos construir un
contexto comdm de asociaciones que nos permita asociarmos, expresarnos y negociar un significado
compartido. Un contexto derivado de nuestras experiencias compartidas. Todo lo que sea significativo para
nosotros debe ser integrado. Nosostros ampliamos los temas potenciales de nuestro dialogo. [...] Al finy al
cabo, este contexto contiene memorias corporales en comim y representaciones de experiencias cargadas
emotivamente.
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surdocego. Por fim, é primordial a disponibilizacdo do apoio psicoldgico e emocional aos
individuos surdocegos, a fim de contribuir para a sociabilizac&o e evitar o isolamento.

Apols as andlises das entrevistas, percebemos que apesar de serem trajetorias
diferentes, possuem pontos em comum, como, por exemplo: as dificuldades para conseguir
emprego, as relagdes de amizade restritas aos espacos de estudo ou o trabalho e as atividades
de lazer limitados devido as barreiras comunicativas e de locomocdo, que foram pontos
congruentes nos depoimentos. Em relacdo a se perceber como surdocego, cada um teve um
momento diferente (alguns ainda ndo chegaram a esse momento). Os relatos individuais
trouxeram percepcdes de como essa construcdo de identidade é realizada gradativamente, no
ritmo de cada individuo.

No que diz respeito aos objetivos iniciais deste estudo, entendemos que foram
alcancados, principalmente por termos apresentado as informacdes sobre o desenvolvimento
dos surdocegos a partir da perspectiva dos préprios sujeitos, conforme o depoimento deles com
base nas respectivas formas de comunicacdo. Nesse sentido, cabe retomar os objetivos
especificos e apresentar os resultados alcancados a partir dos depoimentos dos surdocegos. O
primeiro objetivo especifico proposto foi: identificar os processos educacionais vivenciados
pelos individuos com surdocegueira adquirida conforme o depoimento deles.

Em relacdo as trajetorias educacionais, 0s principais pontos em comum foram: os
participantes ressaltaram serem os Unicos surdocegos nos espacgos escolares que frequentaram.
Houve uma insisténcia na oralizacdo e na leitura labial e ndo ocorreu estimulo para o uso da
Lingua de Sinais. Ademais, ndo havia intérpretes e guias-intérpretes nas instituicdes escolares,
nem a presenca de ledores e de material adaptado (letra ampliada e/ou braille).

O segundo objetivo especifico apresentado foi: descrever os lacos e as relacoes
socioafetivas dos sujeitos com surdocegueira adquirida de acordo com a perspectiva dos
préprios surdocegos. A partir dos relatos dos surdocegos, foi possivel perceber que eles
estabelecem pouca interacdo social. Os poucos amigos que possuem sdo das instituicoes
escolares que frequentam. Eles apresentam dificuldades de socializar principalmente por causa
das barreiras comunicacionais. A populacdo ndo conhece as formas de comunicagdo dos
surdocegos. Além disso, alguns tém dificuldades de se relacionar também com os familiares,
considerando que eles ndo acreditam na possibilidade de independéncia dos surdocegos.

O terceiro e ultimo objetivo especifico foi: averiguar as possibilidades de atividades
laborais e de formacéo profissional experienciadas pelas pessoas com surdocegueira adquirida
segundo os relatos dos protagonistas. Os depoentes relataram que tiveram e ainda tém muita

dificuldade para conseguir empregos (muitos foram dispensados no periodo de experiéncia).
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Existe vontade de trabalhar e, a0 mesmo tempo, receio da rejeicdo. Para eles, o ato de trabalhar,
de ter um oficio e de receber uma remuneracgdo traz um sentimento de utilidade e elevacao da
autoestima. Alguns acabaram indo para o campo do esporte paralimpico e outros para a
educacdo especial, possivelmente por serem as areas que 0s aceitaram e o0s acolheram.

No contexto desta pesquisa, espera-se que contribua para o campo da surdocegueira e
para a educacgéo especial e que desperte em outros pesquisadores a vontade de se aprofundar e
continuar as leituras sobre o tema. O campo precisa de mais trabalhos que enfoquem a vida dos
surdocegos e suas dificuldades para que possamos refletir e contribuir para o desenvolvimento
de politicas publicas e de a¢des educativas que colaborem com o desenvolvimento desses
individuos.

Como caminhos para investigacfes futuras, sugerimos possiveis temas: investigar a
participacdo dos guias-intérpretes e instrutores mediadores na autonomia dos surdocegos;
pesquisar sobre a historia de vida dos surdocegos congénitos (podendo ser um estudo de caso,
pois se trata de sujeitos que costumam néo ter ainda uma forma de comunicacgéo definida); e
aprofundar sobre a autonomia e independéncia do individuo com surdocegueira.

Sobre as limitacGes deste estudo, as duas principais foram a dificuldade para encontrar
sujeitos com surdocegueira adquirida no Brasil e os custos para viajar ao encontro dos
entrevistados, pois 0s pesquisadores precisam ir até eles. Quanto a encaminhamentos e
propostas, ressaltamos a importancia da implementacdo de programas adaptados para as
necessidades especificas dos surdocegos (principalmente adaptaces nos espacos escolares e de
acessibilidade). Sdo necessarios, ainda, o incentivo e a consolidacao de formacéo especializada
de profissionais para garantir que as formas de comunicacgdo dos surdocegos sejam preservadas
e legitimadas.

Sentimos ser necessario, também, mostrar um trecho da entrevista de Carolina Sara,
visto que trouxeram a reflexdo sobre o privilégio de poder conviver com essas pessoas, 0 quanto
podemos aprender e amadurecer com eles.

Ela [Raffaela] soube, ela sentiu na pele como que é uma pessoa que convive com
surdocego aqui dentro do ambiente, fora do ambiente, dentro do ambiente. N&o é s6
aquele momento que vocé esté la na escola, aquelas quatro horas na faculdade, aonde
for, ndo €, aquele pouco momento. N4o, ela sentiu na pele mesmo o que é ficar 24
horas. Teve uma hora em que ela ndo dormia, ela pensou que alguém iria passar mal,
precisar dela para alguma coisa, ai eu falei: “Calma, relaxa, pode ficar tranquila, vai
dar tudo certo. Qualquer coisa eu chamo, a gente chama e tudo mais”. Mas assim, foi

aprimeira, na verdade foi a Unica a ter essa oportunidade [de ficar hospedada em nossa
casa] depois de fazer o curso de intérprete (Carolina Sara, 49 anos, Tadoma).

Estar com cada um dos participantes foi um voto de confianga que eles depositaram

nesta pesquisadora, confiando na honestidade e na ética que envolve esse processo. Alguns se
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tornaram verdadeiros amigos que levaremos para além da vida académica. A esse respeito, 0s
vinculos estabelecidos com alguns depoentes foram formados antes do inicio da pesquisa, o que
contribuiu para o desenvolvimento das entrevistas, pois “o vinculo entre o pesquisador e o
sujeito, a questdo da relacdo estabelecida, o sentido que o sujeito da para sua historia, e sua
ressignificacdo e condic¢do do discurso ser uma ponte entre o social e 0 individual” (SILVA et
al., 2007, p. 32).

No que diz respeito a metodologia de Histdria de vida, ela tem essa caracteristica de
aproximar pesquisador e depoente, além de possibilitar uma reflexdo do pesquisador sobre o
seu papel diante do processo, “preocupando-se em retratar a perspectiva dos participantes, isto
é, o significado que eles atribuem as coisas e a vida. Dessa forma, sdo percebidos como as
pessoas mais importantes no processo” (SPINDOLA, 2003, p.121). Essa caracteristica
metodoldgica combina com a visibilidade que precisamos atribuir aos grupos que costumam
ser socialmente esquecidos.

A Historia de Vida como metodologia de pesquisa de campo da Educacdo e,
particularmente, na pesquisa em Educacdo Especial representa uma concepgao tedrica
que julgamos coerente com um dos principios de inclusdo, ou seja, garantir um espago
de fala, reflexdo e posicionamento para grupos marginalizados, como pessoas com

necessidades especiais, valorizando suas vivéncias, sua forma de ser e estar (GLAT e
ANTUNES, 2014, p.69).

Nesse sentido, a principal caracteristica dessa metodologia € a valorizacdo do relato
espontaneo do sujeito, com o objetivo de captar o significado que este atribui aos momentos e
aos fatos de suas vidas. Como pesquisadora, a metodologia também proporcionou a sensacao
de acolhimento, permitindo flexibilidade e subjetividade e, a0 mesmo tempo, uma carga de
responsabilidade ao tratar de histdrias de pessoas tdo Unicas e plurais. Durante uma parte do
percurso, pensamos ter realizado uma adaptacdo do método, por terem sido introduzidas
algumas perguntas iniciais. Porém, depois, com mais calma e revendo os videos, percebemos a
manutencdo da esséncia da metodologia, deixando o depoente livre para falar ou sinalizar o
guanto quisesse, gquando quisesse e como quisesse. Desse modo, concluimos que essa
metodologia foi a melhor escolha para trazer os surdocegos para 0 protagonismo e emergir suas
historias para o campo da educacéo especial e inclusiva. Sabemos que esta investigagdo ndo

pode parar, os relatos precisam ecoar em outros espacos.
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APENDICE A - Publicages sobre surdocegueira por ano (do mais recente para o mais antigo),
levantamento no ERIC- Institute of Education Sciences

Titulo Ano

Sense International Romania: 15 Years Working on Behalf of Children with | 2018

Deafblindness

Experiences of Young Adults with Deafblindness after High School 2018

A Walk down Memory Lane: On the Relationship between Autobiographical | 2018
Memories and Outdoor Activities — (ndo é sobre surdocegueira)

Early Learning Visual Impairment Services Training and Advancement (EL VISTA) | 2018
Project: Leading the Way for a New Profession within a Profession (nédo é sobre
surdocegueira, é sobre deficiéncia visual)

The 2017 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2018

Improving Practices for Learners with Deaf-Blindness: A Consultation and | 2018
Coaching Model
In-School Predictors of Postschool Employment for Youth Who Are Deaf-Blind 2018
National Evaluation of the State Deaf-Blind Projects. NCEE 2018-4006 2018

Intervening to Improve Teachers' Need-Supportive Behaviour Using Self- | 2017

Determination Theory: Its Effects on Teachers and on the Motivation of Students
with Deafblindness
The Education of Learners with CHARGE Syndrome 2017

Scaffolding the Communication of People with Congenital Deafblindness: An | 2017

Analysis of Sequential Interaction Patterns

The Influence of Need-Supportive Teacher Behavior on the Motivation of Students | 2017

with Congenital Deafblindness

Examining National Trends in Educational Placements for Students with Significant | 2017

Disabilities

The Research Priorities of People with Visual Impairments in the Netherlands 2017

A Quantitative Analysis of Virginia Public School Special Education Due Process | 2017
Cases and Their Resolutions from 2004-2016
The 2016 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2017

Fostering Emotion Expression and Affective Involvement with Communication | 2017

Partners in People with Congenital Deafblindness and Intellectual Disabilities



https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ1164801
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ1164801
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1187768
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1169044
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1169044
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1171915
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1171915
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED590350
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1179663
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1179663
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1193077
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=ED580290
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1139589
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1165942
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1174108
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1174108
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1142810
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1142810
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1129883
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1129883
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1142797
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED576598
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED576598
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED590349
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1150078
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1150078
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Early Identification of Infants and Toddlers with Deafblindness 2016
Socialization and Self- Determination in Different-Age Dyads of Students Who Are | 2016
Deafblind

Critical Issues in the Lives of Children and Youth Who Are Deafblind 2016
The State of Research on Communication and Literacy in Deafblindness 2016
Services and Supports, Partnership, and Family Quality of Life: Focus on Deaf- | 2016
Blindness

Analysis of Interaction and Attention Processes in a Child with Congenital | 2016
Deafblindness

Technology Implementation and Curriculum Engagement for Children and Youth | 2016
Who Are Deafblind

The 2015 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind Report | 2016
Are Intervener Services Appropriate for Your Student with Deaf-Blindness? An IEP | 2016
Team Discussion Guide

Lessons from the Zagorsk Experiment for Deaf-Blind Psychology 2016
Toward a Comprehensive System of Personnel Development in Deafblind Education | 2016
Literacy Supporting Communication Development for Children with Congenital | 2016
Deafblindness

Understanding the Relationship between Teacher Behavior and Motivation in | 2016
Students with Acquired Deafblindness

Recognizing the Needs of Families of Children and Youth Who Are Deafblind 2016
Family Support Makes a Difference with a Deafblind Child: Orion's Journey 2016
Communication and Language in Learners Who Are Deaf and Hard of Hearing with | 2015
Disabilities: Theories, Research, and Practice

The 2014 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2015
Sign Language, Speech, and Communication Repair Abilities by Children with | 2015
Congenital Deafblindness

Communication between Children with Deafness, Blindness and Deafblindness and | 2015
Their Social Partners: An Intersubjective Developmental Perspective

Introducing an Intervention Model for Fostering Affective Involvement with Persons | 2014
Who Are Congenitally Deafblind

Assessment and Treatment of Stereotypy in an Individual with Cornelia de Lange | 2014
Syndrome and Deafblindness



https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174135
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1114933
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1114933
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174187
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1174132
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1116389
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1116389
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174195
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174195
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174130
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174130
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED581439
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=ED594379
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=ED594379
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1146427
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1174131
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=ED589643
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=ED589643
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174230
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1174230
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1174133
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1143218
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1174331
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1174331
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED581437
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1114433
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1114433
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ1054697
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ1054697
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1025660
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ1025660
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1189532
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1189532
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The 2013 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2014
Adding Scents to Symbols: Using Food Fragrances with Deafblind Young People | 2014
Making Choices at Mealtimes

Autonomy, Psychological Empowerment, and Self-Realization: Exploring Data on | 2014
Self-Determination from NLTS2

Autonomy, Psychological Empowerment, and Self-Realization: Exploring Data on | 2014
Self-Determination from NLTS2 (Esse titulo aparece duas vezes, foi publicado em

duas revistas diferentes no mesmo ano - 2014)

Intervening on Affective Involvement and Expression of Emotions in an Adult with | 2014
Congenital Deafblindness

First Steps in the Journey from Consumers to Producers of Research in Deaf | 2014
Education

Interveners in the Home and Community: An Under-Recognized Imperative 2014
Early Identification and Referral of Infants Who Are Deaf-Blind 2014
Exploring Essential Characteristics of Self-Determination for Diverse Students | 2014
Using Data from NLTS2

Symptoms of Autism among Children with Congenital Deafblindness 2014
Stimulating Intersubjective Communication in an Adult with Deafblindness: A | 2014
Single-Case Experiment

Effects of Wait Time When Communicating with Children Who Have Sensory and | 2013
Additional Disabilities

Stress, Behavior, and Children and Youth Who Are Deafblind 2013
The 2012 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2013
Definition of Intervener Services and Interveners in Educational Settings. Technical | 2013
Report

Tactile Signing with One-Handed Perception 2013
Physical and Psychological Health in Persons with Deafblindness that Is due to | 2013
Usher Syndrome Type Il

A Socio-Cognitive Approach to How Children with Deafblindness Understand | 2012
Symbols

Touching Textures in Different Tasks by a Woman with Congenital Deaf-Blindness | 2012
The 2011 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2012



https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=ED548230
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1040686
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1040686
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED568693
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED568693
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1048486
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1048486
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1042050
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1042050
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1071319
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1071319
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED548229
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED548232
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1045522
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1045522
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ1038474
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1034454
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ1034454
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1017590
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1017590
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ1045006
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=ED545213
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED545215
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED545215
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ1007003
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ1008212
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ1008212
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ968911
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ968911
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ996229
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=ED545212
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Videophone Technology and Students with Deaf-Blindness: A Method for Increasing | 2012
Access and Communication

Telephone Accessibility for Individuals with Dual Sensory Impairments: A Case | 2012
Study

Interacting with Adults with Congenital Deafblindness: The Experiences of | 2012
Disability Support Workers

A Study on the Inclusion of Deafblind Young People in Mainstream Schools: Key | 2012
Findings and Implications for Research and Practice

Recommendations for Improving Intervener Services 2012
Being Reliable: Issues in Determining the Reliability and Making Sense of | 2012
Observations of Adults with Congenital Deafblindness?

A Scale to Measure Teachers' Self-Efficacy in Deaf-Blindness Education 2012
Enhancing Sustained Interaction between Children with Congenital Deaf-Blindness | 2012
and Their Educators

Categories of Disability under IDEA (Nao é especificamente sobre surdocegueira) | 2012
College Students Who Are Deaf-Blind. Practice Perspectives--Highlighting | 2011
Information on Deaf-Blindness. Number 7

Fostering Harmonious Interactions in a Boy with Congenital Deaf-Blindness: A | 2011
Single-Case Study

Universal Design for Learning. Practice Perspectives--Highlighting Information on | 2011
Deaf-Blindness. Number 8

Working with Randolph-Sheppard Entrepreneurs Who Are Deafblind: A Qualitative | 2011
Analysis

Fingerbraille: An Investigation of Japanese Methods for Communicating with | 2011
Individuals Who Are Deaf-Blind

The 2010 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2011
Mental and Behavioral Disorders among People with Congenital Deafblindness 2011
Supporting a University Student Who Is Deaf-Blind in Writing for the Disciplines | 2010
The 2009 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2010
Cognitive Functioning of Children with Severe Intellectual Disabilities and | 2010
Children with Deafblindness: A Study of the Perceptions of Teachers and Parents

in the USA and India



https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ996217
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ996217
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ972702
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=5&id=EJ972702
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ964534
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ964534
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ979671
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ979671
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=ED548233
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ965123
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ965123
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ996228
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ981935
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ981935
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED572702
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=ED531768
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=ED531768
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=9&id=EJ943487
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=9&id=EJ943487
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED531767
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED531767
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1127247
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ1127247
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ917988
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ917988
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED545211
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ915735
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ906701
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=ED545210
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ880160
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ880160
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ880160
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Observing the Behaviour and Interactions of Adults with Congenital Deafblindness | 2010
Living in Community Residences

The Relationship of Perceptions of Service and Support Adequacy to Family Quality | 2010
of Life for Families of Children with Deafblindness

Interaction of Dual Sensory Loss, Cognitive Function, and Communication in | 2010
People Who Are Congenitally Deaf-Blind

Authentic Assessment. Practice Perspectives--Highlighting Information on Deaf- | 2010
Blindness. Number 6

Comparison of Annie Sullivan's Teaching Strategies for Literacy and | 2010
Communication to the Current Outcome Performance Indicators in Deaf-Blindness:

An Exploratory Mixed-Methods Study

Interaction Coaching with Mothers of Children with Congenital Deaf-Blindness at | 2010
Home: Applying the Diagnostic Intervention Model

Language and Play in Students with Multiple Disabilities and Visual Impairments | 2010
or Deaf-Blindness

Characteristics of Individuals with Congenital and Acquired Deaf-Blindness 2009
Unique Considerations for Assessing the Learning Media of Students Who Are Deaf- | 2009
Blind

The 2008 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2009
Early Identification of Infants Who Are Deaf-Blind 2009
Emergent Literacy Supports for Students Who Are Deaf-Blind or Have Visual and | 2009
Multiple Impairments: A Multiple-Case Study

Conceptualizing Collaboration: How Teachers Work Together to Support Children | 2009
with Deafblindness

Failure to Detect Deaf-Blindness in a Population of People with Intellectual | 2009
Disability

Transition. Practice Perspectives--Highlighting Information on Deaf-Blindness. | 2009
Number 4

Teaching Prelinguistic Communication. Practice Perspectives--Highlighting | 2009
Information on Deaf-Blindness. Number 5

Differentiating Characteristics of Deafblindness and Autism in People with | 2009
Congenital Deafblindness and Profound Intellectual Disability



https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ961771
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ961771
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED521630
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=ED521630
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ908036
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=EJ908036
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=9&id=ED531773
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=9&id=ED531773
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED516349
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED516349
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED516349
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=EJ874431
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=EJ874431
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ885731
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=3&id=EJ885731
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&id=EJ832289
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ849488
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=EJ849488
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=ED545216
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=7&id=ED548231
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ849490
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ849490
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED532960
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=6&id=ED532960
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ856487
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=4&id=EJ856487
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=ED531772
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=ED531772
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=ED531766
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=10&id=ED531766
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ840261
https://eric.ed.gov/?q=%22deafblindness%22&pg=2&id=EJ840261
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Development and Psychometric Properties of a Standardized Assessment for Adults | 2009
Who Are Deaf-Blind

Communication Opportunities for Students with Deafblindness in Specialized and | 2008
Inclusive Settings: A Pilot Study

The 2007 National Child Count of Children and Youth Who Are Deaf-Blind 2008
Developing Concepts with Children Who Are Deaf-Blind 2008
Overview on Deaf-Blindness 2008
The Path to Symbolism. Practice Perspectives--Highlighting Information on Deaf- | 2008
Blindness. Number 3

Combined Sensory Impairment (Deaf-Blindness) in Five Percent of Adults with | 2008
Intellectual Disabilities

The Nature of the Social Experiences of Students with Deaf-Blindness Who Are | 2008
Educated in Inclusive Settings

Social Recognition, Participation, and the Dynamic between the Environment and | 2007
Personal Factors of Students with Deafblindness
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Considerations in Assessment of Children with Severe Disabilities Including Deaf- | 1998
Blindness and Autism.

Identifying Work Preferences Prior to Supported Work for an Individual with | 1998
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Materials and Resources. Reference Circular No. 90-3.(Aborda vérias

deficiéncias)

Annual Listing of Current Literature: Blindness, Visual Impairment, Deaf- 1989
Blindness.

Annual Listing of Current Literature: Blindness, Visual Impairment, Deaf- 1989
Blindness.

Supported Employment for Persons with Deaf-Blindness and Mental Retardation. | 1989
Transition Literature Review: Educational, Employment, and Independent Living | 1989
Outcomes. Volume 3. (Aborda varias deficiéncias)

Hearing on Reauthorization of Discretionary Programs-EHA. Hearing before the | 1989
Subcommittee on Select Education of the Committee on Education and Labor.

House of Representatives, One Hundred First Congress, First Session. (Ndo é

sobre surdocegueira)

Characteristics of Programs for Children with Deaf-Blindness: Results of a | 1988
National Survey.
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Toward Equality: Education of the Deaf. A Report to the President and the Congress | 1988
of the United States. (E sobre surdez e ndo sobre surdocegueira)

Transition for Persons with Deaf-Blindness and Other Profound Handicaps: State | 1987
of the Art. Section I. Community Based Residential Options.

Summary, Conclusions, Recommendations, and Implications of the Conference: | 1987
Purpose and Format. Summary.

Screening for Vision Problems, Including Usher's Syndrome, among Hearing | 1987
Impaired Students.

Supported Competitive Employment. Section I1. 1987
Health and Psychosocial Aspects of Transition. Section I11. 1987
Recreation and Leisure. Section IV. 1987
Education for Exceptional Students Case Study: A Large District, 1976-1986. | 1986
(Aborda varias deficiéncias)

Resource Manual on Disabilities. A Count Me In Project. (Aborda vérias | 1985
deficiéncias)

Strategies for Serving Deaf-Blind Clients: Institute on Rehabilitation Issues (11th, | 1984
San Antonio, Texas, June 1984).

State-of-the-Art: Research Priorities in Deaf-Blindness. Proceedings of a | 1984
Conference (Washington, D.C., November 2-5, 1984).

A Group Counseling and Educational Program for Students with Usher's Syndrome. | 1983
Steps Toward Effective Production of Speech (STEPS): No. 4--General Information | 1983
for Parents of a Deaf-Blind Child.

Steps Toward Effective Production of Speech (STEPS): No. 2--Words and | 1980
Meanings: The Problem of Deaf-Blindness.

A Conference of Hope. 1977
Assessment of Selected Resources for Severely Handicapped Children and Youth. | 1974
Volume I: A State-of-the-Art Paper. (Além da surdocegueira traz retardo mental

grave, disturbio emocional grave e multiplos disturbios graves)

Manual for the Deaf-Blind Program and Ability Screening Test. 1972
Out of the Shadows. 1970
New frontiers research on deaf-blindness. Proceedings of a Seminar Conducted by | 1966
the industrual home for the blind with the support of the vocational rehabilitation
administration, april 15, 1966

Quadro elaborado pela autora a partir do levantamento realizado no ERIC — Institute of

Education Sciences
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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STAG Programa de P6s-Graduagéo em Educacio

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Informacgdes para os participantes surdocegos da pesquisa

Prezado participante:

Estamos convidando-a a participar da pesquisa “Possibilidades educativas para a
surdocegueira adquirida: pesquisa com surdocegos do Instituto Benjamin Constant” (titulo
provisorio).

O objetivo principal desse estudo é: conhecer e analisar 0s processos de desenvolvimento
de jovens e adultos com surdocegueira adquirida. Os objetivos especificos desse estudo sao: a)
identificar os processos educacionais vivenciados pelos individuos com surdocegueira
adquirida; b) descrever os lagos e as relagfes socioafetivas dos sujeitos com surdocegueira
adquirida e c) averiguar as possibilidades de atividades laborais e formacdo profissional
experienciadas pelas pessoas com surdocegueira adquirida. O estudo terd a duracdo de, no
maximo, 12 meses.

A sua participacdo na pesquisa consistird em: contar para a pesquisadora (em Lingua de
Sinais ou Lingua Portuguesa, ou seja, na forma de comunicacdo de sua preferéncia) sobre a sua
trajetoria educacional e social enquanto sujeito surdocego. Como sera utilizada a metodologia de
Historia de Vida, vocé que decidira o melhor momento para interromper sua fala ou sinalizacéo
em sinais. Toda a entrevista sera filmada, pois posteriormente estas serdo transcritas textualmente,
palavra por palavra. Os textos transcritos serdo conferidos por duas pesquisadoras, para garantir
a fidedignidade da pesquisa. Caso ocorra divida ou discordancia sobre uma palavra ou frase na
transcri¢do, optaremos por omitir o trecho, que serd indicado no texto por reticéncias. Cabe
salientar que as gravacdes (filmagens) serdo guardadas no periodo maximo de cinco anos, apds

esse periodo, serdo descartadas.
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A sua participacdo ndo é obrigatdria, ou seja, vocé podera se retirar da pesquisa a
qualquer momento, sem qualquer penalizacdo ou necessidade de justificativa. Dessa forma, sua
recusa ndo trara qualquer prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora e sua equipe. Nao havera
qualquer gasto financeiro seu durante o estudo, assim como ndo haverd pagamento por sua
participacdo no mesmo.

O conhecimento obtido na realizacdo desta pesquisa dara maior clareza sobre as formas
de comunicacdo utilizadas pelos surdocegos, suas vivéncias em ambito educacional e os
obstaculos vivenciados no cotidiano. Essa pesquisa busca dar “voz” aos surdocegos enquanto
sujeitos da pesquisa e, principalmente, contribuir para o campo da surdocegueira e da educagéo
especial. Os resultados do estudo serdo divulgados junto aos participantes da pesquisa, bem
como em eventos e periddicos cientificos.

Os riscos relacionados a sua participacdo na pesquisa poderiam estar relacionados a:
constrangimentos por ter dificuldade de se comunicar a contento e a recusa em participar das
filmagens ou desconforto em saber que esta sendo filmado/a. Por outro lado, a sua participacdo
na pesquisa podera lhe dar oportunidade de: participar de uma pesquisa que trata
especificamente da surdocegueira e do desenvolvimento do individuo com surdocegueira
adquirida; interagir com diferentes pessoas e expressar seus pensamentos e sentimentos através
da sua forma de comunicacdo, contribuindo para outras pessoas conhecerem mais sobre a
surdocegueira.

Todas as informacdes recebidas atraves desta pesquisa serdo confidenciais e o sigilo sobre
sua participacdo sera assegurado. Dessa forma os dados ndo serdo divulgados de forma a
possibilitar sua identificacdo uma vez que durante a pesquisa vocé serd identificada por um nome
ficticio.

Em caso de qualquer davida sobre a pesquisa e sua participacdo vocé (ou seu familiar
responsavel) podera, a qualquer momento entrar em contato com as pesquisadoras Catia
Crivelenti de Figueiredo Walter pelos telefones: 21 32157577 (casa), 2587-7535 (UERJ) ou ainda
21 97387239 (celular), pelo e-mail catiawalter@yahoo.com.br. E a pesquisadora Raffaela de
Menezes Lupetina pelos telefones 21 22059863 (casa), 21 2587-7535 (UERJ) ou ainda 21
988366561 (celular), pelo e-mail raffalupetina@gmail.com ou no Programa de P6s-Graduagéo
em Educacdo da UERJ — Rua S. Francisco Xavier 524, sala 12037, bloco F. Caso vocé tenha
dificuldade em entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis, comunique o fato ao
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UERJ que funciona na Rua S&o Francisco
Xavier, 524, sala 3020, bloco E, 3° andar, - Maracand - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: etica@uerj.br
- Telefone: (021)2569-3490.


mailto:etica@uerj.br
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Declaro que entendi os objetivos, procedimentos, riscos e beneficios da pesquisa e concordo
em participar da mesma. Eu fui informado/a que a participacéo é voluntaria, que ndo sera
remunerada e que ndo havera gasto financeiro para os participantes durante o estudo. Tenho
igualmente ciéncia de que posso cancelar o consentimento para minha participacao a qualquer
momento sem nenhuma consequéncia para mim e de que todos os dados coletados seréao

anonimos e protegidos.
Caso o participante tenha menos de 18 anos, o responsavel devera assinar essa autorizacao.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura do participante Assinatura da pesquisadora

Nome do participante



