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      Capítulo 1




      Surdocegueira: características e saberes para inclusão


    




    Este capítulo trata das características e do perfil do aluno com surdocegueira, descrevendo a terminologia, a classificação e a diferença entre as condições de deficiência múltipla e surdocegueira, bem como as necessidades dessa parcela de população e a chave para interação dela com o mundo, favorecendo assim o conhecimento para os profissionais da educação ou outros que vão atuar com essa população.




    1 Saberes na surdocegueira




    A surdocegueira é uma terminologia adotada mundialmente para se referir a pessoas que apresentam as perdas visual e auditiva concomitantes e em graus diferentes. A surdocegueira também pode vir associada às seguintes condições: deficiência física, deficiência intelectual e transtorno do espectro autista.




    

      Surdocegueira é uma deficiência única que apresenta perdas auditiva e visual concomitantemente, em diferentes graus, o que pode limitar a atividade da pessoa com surdocegueira e restringir sua participação em situações do cotidiano, cabendo à sociedade garantir-lhe diferentes formas de comunicação e Tecnologia Assistiva para que ela possa interagir com o meio social e o meio ambiente promovendo: acessibilidade, mobilidade urbana e uma vida social com qualidade. (GRUPO BRASIL, 2017)


    




    Seguindo a Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) (2004) como fundamento, também se pode compreender a funcionalidade da pessoa para executar tarefas do dia a dia e a participação nas atividades diárias como referência para uma pessoa entrar na categoria da surdocegueira. Refletindo sobre a condição da surdocegueira e todas as maneiras como pode se manifestar em uma pessoa, é possível incluir todas aquelas que não apresentam problemas nem na estrutura, nem no funcionamento dos órgãos (olhos e ouvidos), mas no processamento da informação em nível cerebral que atinge as funções psicológicas superiores.




    O relatório do censo “Contagem nacional de crianças e jovens que são surdocegos” dos Estados Unidos de 2016 (apud IKONOMIDIS, 2019) destaca a grande diversidade entre a população de crianças e jovens com surdocegueira, mesmo representando uma deficiência de baixa incidência. Incluem-se nesse grupo associações com: deficiência física, deficiência intelectual, necessidades médicas complexas (uso de: sondas, traqueostomia e dificuldades respiratórias ou outras complicações de acordo com quadro clínico da causa da surdocegueira) e comportamentos desafiadores. Segundo Ikonomidis:




    

      Dentre as razões para que todo o espectro de pessoas com surdocegueira entre nessa categoria, Miles e Riggio (1999) enumeram: a comunicação como prioridade na atenção a essas pessoas e a necessidade de conhecimento educacional específico para providenciar serviços de qualidade a essa população. (2019, p. 143)


    




    Baseado em Ikonomidis (2019) as causas da surdocegueira podem ser classificadas nas seguintes condições:




    

      	Surdocegueira total: ausência total de visão e audição.




      	Surdocegueira com surdez profunda associada com resíduo visual: ausência de percepção da fala mesmo com aparelho de amplificação sonora individual, com resíduo visual que permite orientar-se pela luz, facilitando a mobilidade e com apoio de alto contraste é possível ter percepção de objetos, pessoas e escrita ou símbolos.




      	Surdocegueira com surdez moderada associada com resíduo visual: dificuldade para compreender a fala em voz normal e sua percepção visual à luz permite mobilidade e com apoio de alto contraste é possível ter percepção de objetos, pessoas e escrita ou símbolos.




      	Surdocegueira com surdez moderada ou leve com cegueira: dificuldade auditiva para compreender a fala em voz normal ou baixa. É necessário falar mais próximo ao ouvido e em tom mais alto (fala ampliada), total ausência de visão, sem percepção de luminosidade ou vulto.




      	Surdocegueira com perdas leves, tanto auditivas quanto visuais: dificuldade para compreender a fala em voz baixa e seu resíduo visual possibilita que defina e perceba volumes, cores e leitura em tinta ampliada.


    




    

      Figura 1 — Como pode ocorrer a surdocegueira



      

        



        

      



      

        

          	

            Surdocegueira — Ausência total de visão e audição

          



          	

            Perdas leves, tanto auditivas quanto visuais: dificuldade para compreender a fala em voz baixa e seu resíduo visual possibilita que defina e perceba volumes, cores e leitura de texto em tinta e no formato ampliado.

          

        




        

          	

            Surdez profunda associada com resíduo visual: ausência de percepção da fala mesmo com aparelho de amplificação sonora individual, com resíduo visual que permite orientar-se pela luz, facilitando a mobilidade e com apoio de alto contraste – é possível ter percepção de objetos, pessoas e escrita ou símbolos.

          

        




        

          	

            Surdez moderada ou leve com cegueira: dificuldade auditiva para compreender a fala em voz normal ou baixa – é necessário falar mais próximo ao ouvido e em tom mais alto (fala ampliada), total ausência de visão, sem percepção de luminosidade ou vulto.

          

        




        

          	

            Surdez moderada associada com resíduo visual: dificuldade para compreender a fala em voz normal e sua percepção visual à luz permite mobilidade e com apoio de alto contraste é possível ter percepção de objetos, pessoas e escrita ou símbolos.

          

        


      

    




    Os elementos do logotipo evidenciam as perdas visual e auditiva, a comunicação como centro do trabalho educacional e da reabilitação e o uso da bengala para apoio a autonomia e independência no deslocamento.




    

      Figura 2 — Símbolo da surdocegueira no Brasil
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      Fonte: ABNT (2008, p. 22).


    




    Quanto ao período em que surgiu a surdocegueira, com base nas autoras Bosco, Maia e Mesquita (2010), temos a definição:




    

      	Surdocegueira congênita: quando a criança nasce na condição de surdocegueira ou adquire a surdocegueira nos primeiros anos de vida antes da aquisição de uma língua (português ou Língua Brasileira de Sinais – Libras). Exemplos mais frequente desses casos são crianças com sequelas da síndrome da rubéola congênita, zika vírus, citomegalovírus, toxoplasmose, sífilis e síndromes genéticas.




      	Surdocegueira adquirida: quando a pessoa passa a ter a condição de surdocegueira após a aquisição de uma língua, ou seja, oral ou sinalizada. Os exemplos mais frequentes desse grupo são pessoas com síndrome de Usher, pelas consequências da diabetes ao longo da vida e das sequelas de meningite.


    




    A partir do ano de 1991, profissionais, familiares e pessoas com surdocegueira se uniram para uma “ação afirmativa”[1] do reconhecimento da surdocegueira como uma deficiência única, em virtude de não se beneficiarem dos programas educacionais para pessoas somente com surdez e ou de pessoas com deficiência visual.




    No Brasil desde 2000, ela está sendo reconhecida pelo Ministério da Educação, pelo Ministério da Justiça e pela Secretaria Nacional dos Direitos Humanos. Hoje, as Secretarias das Pessoas com Deficiência e os conselhos estaduais e municipais também já a reconhecem.




    1.1 Diferença entre surdocegueira e deficiência múltipla




    1.1.1 Deficiência múltipla




    Segundo as autoras Bosco, Maia e Mesquita (2010), no Brasil, a deficiência múltipla é considerada uma associação de duas deficiências ou mais. Na América Latina, América do Norte, Europa, Ásia e Oceania a deficiência múltipla só é considerada como deficiência múltipla se há nas associações das deficiências a deficiência intelectual.




    Outra definição para deficiência múltipla utilizada nos documentos oficiais do Ministério da Educação:




    

      O termo deficiência múltipla tem sido utilizado, com frequência, para caracterizar o conjunto de duas ou mais deficiências associadas, de ordem física, sensorial, mental, emocional ou de comportamento social. No entanto, não é o somatório dessas alterações que caracterizam a múltipla deficiência, mas sim o nível de desenvolvimento, as possibilidades funcionais, de comunicação, interação social e de aprendizagem que determinam as necessidades educacionais dessas pessoas. (BRASIL, 2006)


    




    Temos também pessoas com “deficiência múltipla sensorial”, que também devem ser citadas, pois apresentam peculiaridades próprias.




    

      Considera-se uma criança com deficiência múltipla sensorial aquela que apresenta deficiência visual ou auditiva, associada a outras condições de comportamento e comprometimentos, sejam elas na área física, intelectual ou emocional, e dificuldades de aprendizagem. (NASCIMENTO; MAIA, 2006, p. 11)


    




    Quase sempre, os canais de visão e audição não são os únicos afetados, mas também outros sistemas, como o tátil (toque), vestibular (equilíbrio), proprioceptivo (posição corporal), olfativo (aromas e odores) ou gustativo (sabor). “Comprometimentos em uma dessas áreas podem ter um efeito singular no funcionamento, aprendizagem e desenvolvimento da criança (PERREAULT, 2002, p. 15).




    É importante esclarecermos que as pessoas com surdocegueira não são classificadas como múltipla deficiência sensorial, e sim uma condição única que envolve de forma concomitante as perdas visual e auditiva.




    Segundo a Lei nº 7.853, de 24 de outubro de 1989 e coleção Saberes e Práticas de 2006 do MEC, define-se como:




    

      Deficiência múltipla a associação, no mesmo indivíduo, de duas ou mais deficiências primárias (intelectual/visual/auditiva/física), com comprometimentos que acarretam consequências no seu desenvolvimento global e na sua capacidade adaptativa.


    




    A deficiência múltipla é uma condição que resulta de uma etiologia congênita (quando já se nasce com ela ou ela é adquirida antes dos 3 anos de idade) ou adquirida. Não devemos dizer que na deficiência múltipla temos a somatória de deficiências, e sim as associações delas. Segundo Nielsen (1993), é difícil para uma pessoa lidar com uma deficiência quando não tem uma compensação, por exemplo, se é uma pessoa com cegueira compensa seu aprendizado pela audição, mas se é uma pessoa com deficiência visual e há uma condição de deficiência intelectual associada. A autora diz ainda que, quanto maior for o número de deficiências associadas, maior o risco de a pessoa não conseguir fazer uso de todas as habilidades que possui e, assim sendo, a associação de diferentes condições resultará em necessidades educacionais únicas.




    Definição de deficiência múltipla sensorial utilizada pelo Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Múltiplo Deficiente Sensorial.




    

      Definição de Deficiência Múltipla Sensorial




      São consideradas pessoas com deficiência múltipla sensorial-visual (MDVI), quando há a Deficiência Visual (baixa visão ou cegueira) associada a uma ou mais deficiências (intelectual, física/ motora) ou a transtornos globais do desenvolvimento e distúrbios de comunicação e que necessita de programas que favoreçam o desenvolvimento das habilidades funcionais dessas pessoas, visando ao máximo de sua independência e uma comunicação eficiente.




      São consideradas pessoas com deficiência múltipla sensorial-auditiva (MDHI) quando há deficiência auditiva/surdez associada à deficiência intelectual ou a deficiência físico-motora ou a ambas, ou a Transtornos Globais do Desenvolvimento. (MAIA et al., 2008, p. 14)


    




    1.1.2 Como pode ocorrer a deficiência múltipla no Brasil, segundo o MEC




    Física e psíquica:




    

      	Deficiência física associada a deficiência intelectual.




      	Deficiência física associada a transtornos globais do desenvolvimento.


    




    Sensorial e psíquica:




    

      	Deficiência auditiva/surdez associada a deficiência intelectual.




      	Deficiência visual associada a deficiência intelectual.




      	Deficiência auditiva/surdez associada a transtornos globais do desenvolvimento.




      	Deficiência visual associada a transtornos globais do desenvolvimento.


    




    Sensorial e física:




    

      	Deficiência auditiva/surdez associada a deficiência física.




      	Deficiência auditiva/surdez associada a paralisia cerebral.




      	Deficiência visual (cegueira ou baixa visão) associada a deficiência física.




      	Deficiência visual (cegueira ou baixa visão) associada a paralisia cerebral.


    




    Física, psíquica e sensorial:




    

      	Deficiência física associada a deficiência visual (cegueira ou baixa visão) e a deficiência intelectual.




      	Deficiência física associada a deficiência auditiva/surdez e a deficiência intelectual.




      	Deficiência visual (cegueira e/ou baixa visão), paralisia cerebral e deficiência intelectual.


    




    1.1.3 Necessidades da pessoa com deficiência múltipla




    Nunes (2005), em suas pesquisas sobre as crianças com deficiência múltipla e suas necessidades e as quais estavam inseridas nos serviços educacionais das escolas regulares de Portugal, levantou algumas necessidades e as agrupou em três blocos:




    Necessidades físicas e médicas, como:




    

      	A mais frequente causa da deficiência múltipla é a paralisia cerebral, que compromete a postura e a mobilidade. Os movimentos voluntários são limitados em termos qualitativos e quantitativos.




      	Limitações sensoriais (visual e ou auditiva).




      	Convulsões.




      	Controle respiratório e pulmonar.




      	Problemas com deglutição e mastigação.




      	Saúde mais frágil, com pouca resistência física.


    




    Necessidades emocionais de:




    

      	Afeto.




      	Atenção.




      	Oportunidades de interagir com o meio e com o outro.




      	Desenvolver relações sociais e afetivas.




      	Estabelecer uma relação de confiança.


    




    Necessidades educativas devido a:




    

      	Limitações no acesso ao ambiente.




      	Dificuldades em dirigir atenção para estímulos relevantes.




      	Dificuldades na interpretação da informação.




      	Dificuldades na generalização.


    




    2 Características e perfil do aluno com surdocegueira




    Neste tópico, vamos apresentar algumas características e perfil do aluno com surdocegueira, iniciando pelas necessidades e alguns aspectos importantes para o desenvolvimento da comunicação.




    2.1 Aspectos importantes sobre as necessidades das pessoas com surdocegueira




    Janssen, Riksen-Walraven e van Dijk (2003) constatam que há crianças com surdocegueira e com deficiências associadas, incluindo casos de síndromes raras como Zellweger[2] e Wolfram,[3] prematuridade extrema, anomalias nos cromossomos, como Wolf-Hirschhorn,[4] e causas desconhecidas nos últimos 20 anos. Houve um número crescente também de crianças com surdocegueira com comprometimentos motores e complicações médicas. De acordo com os referidos autores, esses achados também são comparáveis a números em vários países, o que dificulta uma seleção das estratégias de ensino mais apropriadas, sendo necessário abordagens educacionais individuais.




    Para as pessoas com surdocegueira e/ou com deficiência múltipla sensorial, a chave para estar em contato com o mundo é a comunicação, assim conseguirá manter uma interação e uma participação ativa. Para conseguirmos esse desenvolvimento, dividimos a comunicação em: receptiva e expressiva, para favorecer a eficiência da transmissão e da interpretação.




    Maia (2011) descreve em sua pesquisa que a comunicação receptiva ocorre quando alguém recebe e processa a informação dada por meio de uma fonte e forma (escrita, fala, Libras e outros). A informação pode ser recebida por meio de uma pessoa, rádio ou TV, objetos, figuras ou por uma variedade de outros sistemas e formas. No entanto, comunicação receptiva requer que a pessoa que está recebendo a informação interprete de maneira equivalente a mensagem enviada.




    

      Figura 3 – Aspectos da comunicação expressiva
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      Fonte: adaptado de Maia (2011, p. 60-61).


    




    

      Quadro 1 – Formas de comunicação receptiva
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      Fonte: adaptado de Maia (2011, p. 60-61).


    




    2.2 A interação social e a comunicação: aspectos fundamentais para o desenvolvimento da linguagem




    A interação social é o primeiro passo para conseguir a confiança da criança com surdocegueira congênita. Ela será o alicerce para todo processo de uma comunicação mais eficiente.




    A comunicação com a criança com surdocegueira vai se desenvolver quando os movimentos, as vocalizações e outras expressões são interpretados por um parceiro de comunicação, com quem tem uma boa interação, e vivenciando com ele, realizando a interpretação correta do que está se manifestando.
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