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PREFÁCIO


			Receber o convite para prefaciar o livro de Raffaela Lupetina deixou-me muito feliz e me remeteu ao dia em que a conheci na entrevista para defesa do projeto de doutorado no Programa de Pós-Graduação em Educação na Universidade do Estado do Rio de Janeiro (ProPEd-Uerj). Sua atuação no Instituto Benjamin Constant (IBC) chamou a atenção de todos os membros da banca avaliadora, assim como sua desenvoltura ao apresentar as questões de pesquisa, que traziam indagações sobre ensino e aprendizagem de pessoas com surdocegueira. 


			Raffaela apresentou-se como uma profissional disposta a estudar e aprofundar seu aprendizado, demonstrando interesse e disponibilidade em participar das discussões do grupo de pesquisa, compartilhando suas experiências sobre pessoas com surdocegueira. Foi uma aluna brilhante durante o doutorado, sempre comprometida com seus estudos e fiel ao cronograma estabelecido por ela, demonstrando seriedade e determinação a mim e à Prof.ª Dr.ª Celeste Kelman, coorientadora da pesquisa. 


			Em seu percurso acadêmico, pude conhecer um pouco mais a história de vida de Raffaela, sua forma de lidar com os compromissos, sempre organizada e sensível ao outro. Frequentou todas as disciplinas do doutorado e, durante o seu estágio docente, pude constatar sua dedicação e responsabilidade como mestra. Observei suas aulas e seu carisma ao conquistar os alunos de graduação da Pedagogia, ao ministrar aulas interessantes e compartilhar seu material sempre impecável. Foi um período muito importante para mim; afinal, foi por meio dela que consegui ter todo meu material da disciplina em pastas, impecavelmente organizadas. Após tal experiência, ela conquista a simpatia de meu aluno de iniciação científica, que atuou como seu assistente de pesquisa, formando uma dupla dinâmica com Felipe Vieira, estudante extremamente dedicado, que muito a auxiliou durante a coleta e a análise dos dados de sua pesquisa. 


			Os anos de doutorado serviram de grande aprendizado para Raffaela, mas talvez tenha sido a maternidade sua maior conquista nesse período. A gestação de Pedro veio no segundo ano de doutorado, notícia esta que para muitos orientadores gera conflitos, devido aos prazos e às exigências da academia. Mas para mim foi diferente e soou como uma canção conhecida e afinada, pois já havia passado por essa situação com outras orientandas e, mais uma vez, emociono-me com a chegada de uma nova vida. A gravidez delicada e que exigiu repouso não foi motivo para desespero e desistência, pelo contrário, Raffaela organizou-se mais ainda e continuou cumprindo seu cronograma e sua pesquisa ganhou o formato de “histórias de vida”. A chegada de Pedro saudou-nos com a condição saudável, com os olhos de garoto esperto e repleto de amor no coração. Agora Raffaela dividia-se entre a amamentação e seus participantes de pesquisa. Viajou por estados brasileiros distintos e seguiu o rigor metodológico de maneira ética e responsável, buscando intérpretes para os diferentes tipos de comunicação dos participantes e transcrevendo seus dados de forma fidedigna. Não mediu esforços para estar onde os participantes estivessem e ainda concluiu seu doutorado bem antes do prazo final. 


			Tenho certeza de que o livro Histórias de vida de indivíduos com surdocegueira adquirida virá contribuir de maneira relevante e inédita para área da Educação Especial.  Sobretudo, convida-nos a refletir e conhecer mais a fundo as histórias de vida que, muitas vezes, calam-se na ausência de imagens e sons, mas ganham forma, cor e emoção pela interpretação da autora. 


			Convido todos a viajarem nestas histórias e a conhecerem mais sobre as barreiras, os desafios, as conquistas e as emoções vividas pelas pessoas com surdocegueira adquirida. Conhecer essas histórias pela ótica trazida aqui faz com que o presente estudo desdobre-se numa verdadeira lição de vida para todos nós.


			Boa leitura! 


			Professora-associada Cátia Crivelenti de Figueiredo Walter


			Programa de Pós-graduação em Educação da
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INTRODUÇÃO


			Você já pensou na semelhança que há entre os cientistas e os pescadores? O pescador está diante das águas do rio. E ele sabe que nas funduras daquelas águas nadam peixes que não são vistos. Mas ele quer pegar esses peixes. O que é que ele faz? Ele tece redes, lança-as no rio e pesca os peixes. Se as malhas forem largas, peixes grandes. Se forem apertadas, vêm também os peixes pequenos... O cientista está diante do mar chamado “realidade”. Ele também quer pescar peixes. Prepara então suas redes chamadas “teorias”, lança-as no mar e pesca seus peixes 


			(ALVES, 2011, p. 9) 


			Conhecendo a autora 


			Desde quando cursava a licenciatura em Pedagogia na Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), já demonstrava interesse pela Educação Especial, tanto que em 2011 fui monitora da disciplina Fundamentos da Educação Especial, em que tinha como objetivo compreender os processos educacionais e de aprendizagem dos indivíduos com deficiência, conhecer as especificidades de cada uma e os fundamentos históricos da Educação Especial e Inclusiva.1


			A vontade de pesquisar sobre surdocegueira começou em 2013, quando ingressei como funcionária efetiva do Instituto Benjamin Constant (IBC), centro de referência na área da deficiência visual. Mesmo trabalhando diariamente como docente do primeiro segmento do ensino fundamental com crianças cegas, a vontade de aprender e contribuir com a educação dos surdocegos foi aumentando cada vez mais. 


			O IBC possui um setor denominado Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego (PAAS) que assiste indivíduos surdocegos com idade acima de 16 anos.2 Esse setor tem como objetivo promover o desenvolvimento social e educacional dos surdocegos congênitos e adquiridos, por meio de aulas de braille3 e soroban,4 e fornece aulas de Libras e Libras tátil com a intérprete do IBC. As professoras do PAAS buscam ampliar o sistema de comunicação que o surdocego já apresenta ou auxiliam na aquisição de uma nova forma de se comunicar. Além disso, os surdocegos atendidos no PAAS frequentam aulas de Orientação e Mobilidade, Artesanato, Cerâmica, Informática, Educação Física e Atividade de Vida Diária (AVD), esta última ofertada pelo Departamento de Pesquisas Médicas e Reabilitação 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 são discutidas as práticas pedagógicas que podem ser realizadas com indivíduos surdocegos, a fim de proporcionar um desenvolvimento mais pleno do sujeito surdocego. Concomitantemente, finalizei o curso de Língua Brasileira de Sinais (Libras) no Instituto Nacional de Educação de Surdos (INES), aprendizado que iniciei anos atrás na Federação Nacional de Educação e Integração dos Surdos (Feneis). 


			A partir do curso sobre surdocegueira e do aprofundamento de leituras sobre o tema, a vontade de pesquisar sobre as necessidades dos indivíduos com surdocegueira adquirida consolidou-se e, então, comecei a esboçar o projeto para o processo seletivo do doutorado em Educação do Programa de Pós-graduação em Educação (ProPEd) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (Uerj).


			O envolvimento pelo tema foi tão grande que, no ano de 2015, participei da criação de um grupo de pesquisa sobre surdocegueira no IBC, pois o corpo docente percebeu a necessidade de embasamento teórico e debates sobre o tema, para o melhor atendimento do alunado surdocego. Simultaneamente, comecei a participar do Grupo de Estudos e Pesquisas sobre Surdez (GEPeSS),5 do qual faço parte até hoje, por possuir um desdobramento para a surdocegueira que me permitiu conhecer novas referências e estabelecer questionamentos no campo. Além de ter realizado a formação de guia-intérprete para atuar com surdocegos adquiridos, na qual tive a vivência de morar uma semana na casa de um casal surdocego. Tal experiência permitiu-me compreender mais sobre as dificuldades e os obstáculos enfrentados diariamente pelos surdocegos. O curso de formação de guia-intérprete é realizado em São Paulo pelo Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Múltiplo Deficiente Sensorial, em parceria com a Associação Educacional para Múltipla Deficiência (Ahimsa). 


			Nesse mesmo ano, participei da seleção para o doutorado em Educação e, no começo de 2016, iniciei as aulas na linha de Educação Inclusiva e Processos Educacionais. A princípio, a pesquisa tinha como objetivo estudar as possibilidades educativas que poderiam ser desenvolvidas com os surdocegos atendidos no IBC. No entanto, após frequentar os encontros realizados no Laboratório de Tecnologia e Comunicação Alternativa (Lateca)6 e as reuniões com a orientadora, constatou-se que era necessário ampliar esse estudo e, portanto, decidiu-se ser fundamental a participação 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 compreensão das dificuldades enfrentadas por eles no cotidiano. 


			Objetivos, levantamento nos bancos de pesquisa e justificativa


			A pesquisa partiu da seguinte questão: como se desenvolvem os jovens e os adultos com surdocegueira adquirida? Esse questionamento levou ao objetivo geral de conhecer e analisar as trajetórias dos sujeitos com surdocegueira adquirida, a partir da perspectiva do próprio surdocego. Tendo como ponto de partida essa questão, o trabalho teve como proposta os seguintes objetivos específicos: (a) identificar os processos educacionais vivenciados pelos indivíduos com surdocegueira adquirida conforme o depoimento deles; (b) descrever os laços e as relações socioafetivas dos sujeitos com surdocegueira adquirida, de acordo com a perspectiva dos próprios surdocegos; e (c) averiguar as possibilidades de atividades laborais e formação profissional experienciadas pelas pessoas com surdocegueira adquirida, segundo os relatos dos protagonistas. 


			Para compreender a importância deste estudo para o campo da Educação Especial, fez-se necessária a realização de um levantamento sobre as produções relativas a essa temática em âmbito de dissertações, teses e periódicos. Essa “varredura” contribuiu também para reunir os estudos recentes que estão sendo realizados sobre surdocegueira. Primeiramente, esse levantamento foi feito no banco de teses da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (Capes).7 Ao digitar no campo de busca a palavra “surdocegueira”, foram encontrados 36 registros, sendo três desses relativos a outras deficiências. Nesse caso, 33 pesquisas foram sobre surdocegueira, contemplando diversos subtemas, conforme o Gráfico 1 a seguir: 


			Gráfico 1 – Temas abordados nos registros sobre surdocegueira no banco de teses da Capes 
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			Fonte: elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no portal da Capes


			A partir do Gráfico 1, é possível perceber que a maioria dos trabalhos refere-se à linguagem e à comunicação na surdocegueira, com oito trabalhos, e à surdocegueira e à educação, com seis trabalhos. Ademais, foram encontrados os temas: formação de professores, surdocegueira e deficiência múltipla e família na surdocegueira, que totalizaram três pesquisas cada. Os outros temas encontrados foram relacionados ao perfil clínico do indivíduo surdocego; à relação da surdocegueira com a arte; o uso do implante coclear em uma surdocega congênita; a orientação e a mobilidade para a criança surdocega; a arquitetura como projeto inclusivo para o surdocego; as Atividades de Vida Diária para as crianças surdocegas; o papel do guia-intérprete e do instrutor-mediador, e o surdocego com síndrome de Usher (mais adiante iremos abordar especificamente a síndrome de Usher e suas características).


			Diante desse panorama dos temas abordados nesse campo, apenas dois trabalhos são voltados especificamente ao indivíduo que adquiriu a surdocegueira ao longo da vida (surdocego adquirido), que são: a pesquisa sobre a síndrome de Usher (FIGUEIREDO, 2012) e a pesquisa sobre a contribuição do guia-intérprete na inclusão do surdocego (ALMEIDA, 2015). A pesquisa sobre síndrome de Usher pertence à linha de Distúrbios de Comunicação na área da Fonoaudiologia, apresentando um viés mais ligado à comunicação do sujeito surdocego. Os demais trabalhos são mais direcionados para os surdocegos congênitos ou para questões mais gerais da surdocegueira, o que contribui para a justificativa e a relevância da presente pesquisa, que terá como foco os sujeitos com surdocegueira adquirida, que se tornaram surdocegos ao longo da vida. 


			Cabe salientar que, dos 33 trabalhos defendidos, 23 são dissertações de mestrado e 10 são teses de doutorado. Durante a pesquisa, não houve filtragem de data. O quantitativo é referente a todas as pesquisas encontradas no banco de teses da Capes sobre surdocegueira. A primeira dissertação publicada sobre o tema ocorreu no ano de 1999 (ARAOZ, 1999), tendo um intervalo de quatro anos até a próxima publicação, em 2003, conforme mostra o Gráfico 2. As colunas em tonalidade mais escura correspondem às dissertações; e as colunas em cinza-claro, às teses.  


			Gráfico 2 − Dissertações e teses sobre surdocegueira 
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			Fonte: elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no portal da Capes


			Com base no Gráfico 2, é possível perceber que o quantitativo de teses é inferior ao de dissertações, sendo que os anos de 2003, 2008, 2010, 2011, 2013, 2014, 2015 e 2016 foram os únicos que tiveram teses de doutorado sobre surdocegueira, nos demais anos tiveram apenas dissertações.  


			O ano de 2015 foi o que apresentou mais publicações em âmbito de pós-graduação sobre surdocegueira, conforme o Gráfico 3: 


			Gráfico 3 − Número de publicações sobre surdocegueira na pós-graduação no Brasil, de 1999 a 2016
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			Fonte: elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no portal da Capes


			De acordo com o Gráfico 3, é possível perceber que antes de 1999 não houve dissertação ou tese sobre surdocegueira, bem como não foram encontrados 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 âmbito de mestrado e doutorado, ainda é pouco. 


			Durante a pesquisa, foi importante conhecer quais as universidades e os programas de pós-graduação que tiveram estudos na área da surdocegueira. Assim, foi possível ter conhecimento de quais estados brasileiros estão se debruçando mais nesse campo da Educação Especial, além de saber se as pesquisas sobre surdocegueira estão ocorrendo em programas de Educação ou em outros. Esse levantamento está explicitado no Gráfico 4.


			Gráfico 4 − Universidades que pesquisaram sobre surdocegueira 
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			Fonte: elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no portal da Capes


			Com base no Gráfico 4, pode-se perceber que a maioria das pesquisas sobre surdocegueira concentra-se na região Sudeste do país, com 20 pesquisas no estado de São Paulo (Mackenzie, UFSCar, USP, Universidade de Campinas, PUC-SP, Unifesp e Metodista) e duas pesquisas no estado do Rio de Janeiro (Uerj e Unirio), demonstrando que São Paulo é o estado que mais pesquisa sobre surdocegueira (SC) em âmbito de pós-graduação. 


			A região Nordeste tem seis pesquisas sobre SC, três na Bahia, uma em Alagoas, uma no Ceará e uma em Pernambuco. A região Sul possui três pesquisas oriundas do estado do Paraná (Unopar, Universidade Estadual de Londrina e Universidade Estadual de Maringá), enquanto a região Centro-Oeste tem duas pesquisas em Brasília (UnB). A região Norte não possui pesquisa sobre surdocegueira. Para facilitar a diferenciação e a compreensão do Gráfico 4, as barras das universidades da região Sudeste foram preenchidas com a cor cinza texturizada; as das universidades da região Nordeste com a cor preta; as da região Sul com a cor cinza; e a da região Centro-Oeste com a cor semelhante ao mármore.


			Assim como é importante saber as regiões do Brasil que pesquisam sobre SC, também é significativo conhecer os programas de pós-graduação que abarcam essas dissertações e teses. Para tanto, os dados estão dispostos no Gráfico 5, a seguir.


			Gráfico 5 − Programas de pós-graduação que pesquisaram sobre surdocegueira
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			Fonte: elaborado pela autora a partir de levantamento realizado no portal da Capes


			Por meio do Gráfico 5, é possível visualizar que o programa de pós-graduação em Educação é o que contém mais pesquisas sobre surdocegueira, totalizando 10 trabalhos.8 Em seguida, vem o programa de Distúrbios do Desenvolvimento, com seis pesquisas.9 Depois, aparece o programa de pós-graduação em Educação Especial (Educação do Indivíduo Especial) da UFSCar, que contém cinco pesquisas. A área da Linguagem também abarca algumas pesquisas sobre surdocegueira nos programas de pós-graduação em: Linguística (duas pesquisas), Linguística Aplicada e Estudos da Linguagem (uma), Ciências da Linguagem (uma) e Metodologias para o Ensino de Linguagens e suas Tecnologias (uma). Além desses, há o programa de Fonoaudiologia (com uma pesquisa) e o de Distúrbios da Comunicação Humana, também no campo da Fonoaudiologia. Essas pesquisas, defendidas nos programas de Linguística e Fonoaudiologia, demonstram um interesse dos pesquisadores em compreender como se dá o processo de comunicação do indivíduo surdocego. Os outros programas encontrados foram os de: Saúde da Criança e do Adolescente, Psicologia, Psicologia da Saúde, Artes Cênicas e Engenharia Civil, cada um com uma pesquisa sobre SC. 


			Após esse levantamento das dissertações de mestrado e das teses de doutorado, também se faz relevante apresentar os artigos publicados em periódicos. Ao realizar a busca de artigos no portal de periódicos da Capes, inserindo a palavra “surdocegueira” no campo de busca, foram encontrados 24 resultados, porém, destes, 17 artigos estão no campo da surdocegueira, os demais abordam outras temáticas, conforme Quadro 1 a seguir.


			Quadro 1 − Levantamento de artigos nos periódicos da Capes10 


			

				

					

					

					

					

					

				

				

					

							

							

							Título


						

							

							Autor(es)


						

							

							Ano


						

							

							Tema/metodologia


						

					


				

				

					

							

							1


						

							

							“Diagnósticos e atendimentos para surdocegos por rubéola congênita”


						

							

							Susana Maria Mana 
de Araóz


						

							

							2001


						

							

							Surdocegueira congênita/


							Revisão de literatura e dados de pais cujo filho tem surdocegueira congênita. 


						

					


					

							

							2


						

							

							“A síndrome de Usher e suas implicações educacionais”


						

							

							Alex Garcia 


						

							

							2001


						

							

							Surdocegueira adquirida/


							Revisão de literatura. 


						

					


					

							

							3


						

							

							“Análise dos níveis de comunicação do aluno com surdocegueira”


						

							

							Rita de Cássia Silveira Cambruzzi e Maria da Piedade Resende da Costa


						

							

							2007


						

							

							Surdocegueira congênita/


							Entrevista com a mãe e filmagem da interação da mãe com a filha surdocega.


						

					


					

							

							4


						

							

							“Aspectos biopsicossociais na surdocegueira” 


						

							

							Susana Maria Mana de Araóz e Maria da Piedade Resende da Costa


						

							

							2008


						

							

							Surdocegueira congênita/ 


							Entrevista com os pais de surdocegos congênitos. 


						

					


					

							

							5


						

							

							“Pesquisas sobre surdocegueira e deficiências múltiplas sensoriais”


						

							

							Elcie F. Salzano Mazini


						

							

							2011


						

							

							Surdocegueira em geral/


							Revisão de literatura.


						

					


					

							

							6


						

							

							“A surdocegueira: saindo do escuro”


						

							

							Shirley Rodrigues Maia e Susana Maria Mana de Araóz 


						

							

							2012


						

							

							Surdocegueira em geral/


							Revisão de literatura.


						

					


					

							

							7


						

							

							“Atendimento educacional especializado para alunos com surdocegueira: um estudo de caso no espaço da escola regular”


						

							

							Nelma de Cássia Silva Sandes Galvão e Theresinha Guimarães Miranda


						

							

							2013


						

							

							Surdocegueira congênita/ 


							Entrevista com profissionais do AEE (Atendimento Educacional Especializado) que atuaram com surdocegos congênitos. 


						

					


					

							

							 8


						

							

							“Estudo descritivo das interações de professores em formação inicial e alunos com surdocegueira”


						

							

							Márcia Regina Gomes e Leila Regina D’Oliveira de Paula Nunes


						

							

							2013


						

							

							Surdocegueira congênita/ 


							Realização de questionário e entrevista com estudantes de Pedagogia que atuaram com surdocegos congênitos. 


						

					


					

							

							9


						

							

							“Comunicação em adultos surdocegos com síndrome de Usher: estudo observacional retrospectivo”


						

							

							Marília Zannon de Andrade Figueiredo, Brasilia Maria Chiari e Bárbara Niegia Garcia de Goulart 


						

							

							2013


						

							

							Surdocegueira adquirida/


							Entrevistas semiestruturadas com surdocegos com síndrome de Usher 


						

					


					

							

							10


						

							

							“Os desafios da multideficiência: um olhar sobre uma unidade de apoio à multideficiência”


						

							

							Estefânia Barroso e Helena Mesquita


						

							

							2014


						

							

							Surdocegueira congênita/ 


							Questionário com professores de escola especializada em Portugal 


						

					


					

							

							11


						

							

							“A guia-interpretação no processo de inclusão do indivíduo com surdocegueira”


						

							

							Wolney Gomes Almeida


						

							

							2017


						

							

							Surdocegueira em geral/ 


							Entrevistas com os profissionais guias-intérpretes que atuam com surdocegos. 


						

					


					

							

							12


						

							

							“Análise dos processos de atenção e interação em criança com deficiência múltipla sensorial” 


						

							

							Denise Cintra Villas Boas et al.  


						

							

							2017


						

							

							Surdocegueira congênita/


							Observação e filmagem da interação entre professora e aluna surdocega congênita. 


						

					


					

							

							13


						

							

							“Entre a escuridão e o silêncio: a relação entre as TICs e a surdocegueira utilizando a ferramenta do código Morse”


						

							

							Calixto Júnior de Souza e Jesse Nery Filho


						

							

							2017


						

							

							Surdocegueira em geral/


							Apresentação de um aplicativo de celular que tem como base o código Morse e sugestão de uso para os surdocegos. 


						

					


					

							

							14


						

							

							“Intervenções com famílias cujos filhos são surdocegos”


						

							

							Fatima Ali Abdalah Abdel Cader-Nascimento e Maria Piedade Resende da Costa


						

							

							2017


						

							

							Surdocegueira congênita/


							Entrevistas semiestruturadas, aulas abertas e visita às residências das famílias de duas surdocegas congênitas


						

					


					

							

							15


						

							

							“Reflexões sobre a surdocegueira: definições teóricas e um relato de experiência” 


						

							

							Greici Francieli Machado Stein Carrier e Daniela Almeida Moreira


						

							

							2017


						

							

							Surdocegueira em geral/


							Revisão de literatura.


						

					


					

							

							16


						

							

							“Inclusão de alunos surdocegos e a atuação de professores no ensino comum: revisão sistemática”


						

							

							Ana Paula Silva Cantarelli Branco e Daniela Leal 


						

							

							2018


						

							

							Surdocegueira em geral/


							Revisão de literatura.


						

					


					

							

							17


						

							

							“Surdocegueira, cartografia e decolonialidade”


						

							

							Arheta Ferreira de Andrade


						

							

							2018


						

							

							Surdocegueira congênita e adquirida/ 


							Método da cartografia.  


						

					


				

			


			Fonte: elaborado a partir de levantamento realizado no portal de periódicos da Capes 


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


			A maioria dos artigos utiliza a revisão de literatura como metodologia, não realizando contato com o surdocego. Alguns optaram por entrevistar o profissional ou o familiar que está próximo ao sujeito com surdocegueira. Entre os dois trabalhos que abordam a temática da surdocegueira adquirida, apenas um estabelece interação com o surdocego, o outro dispõe de revisão bibliográfica do campo. Nesse sentido, percebe-se também que, no ano de 2017, houve mais publicações, com cinco pesquisas; e no ano de 2018, foram duas pesquisas, demonstrando um crescimento do interesse dos pesquisadores sobre o campo da surdocegueira.


			Após esse levantamento de dissertações, teses e artigos em periódicos no portal da Capes, constata-se que as pesquisas no campo da surdocegueira são escassas;11 no que diz respeito à surdocegueira adquirida, o número é ainda menor. Cabe acrescentar que, segundo Lupetina e Kelman (2018), a quantidade de publicações sobre surdocegueira em anais de Congressos em Educação Especial também é pouca.12  


			Fez-se necessária também uma coleta das referências sobre surdocegueira em literatura estrangeira, para obter conhecimento das investigações que vêm sendo realizadas, principalmente, em língua inglesa. Para isso, foi realizado um levantamento no Eric (Institute of Education Sciences).13 Ao colocar no campo de busca a palavra “deafblindness” (surdocegueira), apareceram 340 trabalhos (sem filtro de data). Essas publicações foram feitas em diversos formatos: artigos, guias, materiais para referência, livros, registros de classe, relatórios finais, entre outros. No site é disponibilizada a publication date (data de publicação), que informa o período em que as pesquisas foram publicadas, porém, não mostra a publicação por ano, mas por blocos de anos (cinco, 10, 20 anos). 


			A fim de saber quantas publicações foram feitas em cada ano específico e se realmente são sobre surdocegueira, foi realizada a leitura dos resumos das 340 pesquisas. Desse modo, foi possível a elaboração de um quadro por ano de publicação, conforme disposto no Apêndice no final do livro. A partir desse quadro geral, foi possível perceber a relação publicação versus ano, conforme apresentado no Gráfico 6, a seguir.


			Gráfico 6 − Quantidade de publicações sobre surdocegueira por ano a partir do levantamento realizado no Eric (Institute of Education Sciences)
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			Fonte: elaborado pela autora a partir do levantamento realizado no portal Eric 


			Cabe ressaltar que, no ano de 2018, duas publicações não 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 conteúdo idêntico, portanto, sobre surdocegueira temos quatro publicações em 2004, em vez de cinco. Nos anos de 2002, 1999, 1997, 1995, 1989 e 1988, também ocorreu essa mesma situação, um dos trabalhos não era sobre surdocegueira, mesmo aparecendo na busca sobre “deafblindness”. No quadro geral exposto no Apêndice, foi colocada em negrito, ao lado de cada título, uma informação que mencionava os trabalhos que não eram sobre surdocegueira. Além disso, também consta em negrito ao lado do título quando o trabalho aborda diversas deficiências, além da surdocegueira. 


			Com base no Gráfico 6, é possível perceber que a primeira publicação encontrada foi de 1966, e que os anos de 1995 e 1999 foram os que apresentaram um quantitativo maior de publicações, no entanto, é válido ressaltar que elas em sua maioria referem-se a “final report” (relatório final) sobre surdocegueira em estados americanos. Outra informação importante sobre essa varredura diz respeito ao tema principal dos textos, visto que a grande maioria aborda a surdocegueira congênita.


			Como o foco deste livro é a surdocegueira adquirida, torna-se fundamental saber quantas dessas publicações referem-se especificamente a esse campo. Nesse sentido, foi realizada uma nova busca a partir da expressão “acquired deafblindness” (surdocegueira adquirida) e, dessa vez, apareceram apenas cinco resultados, que serão discriminados no Quadro 2, a seguir.


			Quadro 2 − Levantamento de pesquisas internacionais sobre surdocegueira adquirida no portal Eric (Institute of Education Sciences) 


			

				

					

					

					

				

				

					

							

							Título do trabalho


						

							

							Fonte


						

							

							Ano 


						

					


				

				

					

							

							“Intervening to improve teachers’ need-supportive behavior using self-determination theory: its effects on teachers and on the motivation of students with deafblindness” (Intervenção para melhorar o comportamento de apoio à necessidade dos professores usando a teoria da autodeterminação: seus efeitos nos professores e na motivação dos alunos com surdocegueira) 


						

							

							International Journal of Disability, Development and Education


							 (Revista Internacional de Deficiência, Desenvolvimento e Educação) 


						

							

							2017


						

					


					

							

							“Understanding the relationship between teacher behavior and motivation in students with acquired deafblindness” (Entendendo a relação entre o comportamento do professor e a motivação em estudantes com surdocegueira adquirida) 


						

							

							American Annals of the Deaf


							(Anais Americanos sobre Surdez) 


						

							

							2016


						

					


					

							

							“Characteristics of individuals with congenital and acquired deaf-blindness” (Características de indivíduos com surdo-cegueira congênita e adquirida) 


						

							

							Journal of Visual Impairment & Blindness


							(Jornal de Deficiência Visual e Cegueira) 


						

							

							2009


						

					


					

							

							“Deafblind people’s experiences of cochlear implantation” (Experiências de pessoas surdocegas no implante coclear)


						

							

							British Journal of Visual Impairment


							(Revista Britânica de Deficiência Visual) 


						

							

							2006


						

					


					

							

							Proceedings of an International Symposium on Developments and Innovations in Interpreting for Deafblind People (Leeuwenhorst, Netherlands, June 1999) and Report on a Comparative Study of Roles, Training of and Rights to Interpreters for Deafblind People (Anais de um Simpósio Internacional sobre Desenvolvimentos e Inovações na Interpretação de Pessoas Surdocegas (Leeuwenhorst, Holanda, junho de 1999) e Relatório sobre um Estudo Comparativo de Papéis, Treinamento e Direitos de Intérpretes para Pessoas Surdocegas) 


						

							

							Council for the Advancement of Communication with Deaf People


							(Conselho para o Avanço da Comunicação com Pessoas Surdas) 


						

							

							1999


						

					


				

			


			Fonte: elaborado pela autora a partir do levantamento realizado no portal Eric (Institute of Education Sciences)


			No que diz respeito aos cinco trabalhos encontrados sobre surdocegueira adquirida, cabe realizar algumas reflexões. As duas publicações mais recentes (de 2016 e 2017) tratam mais especificamente da relação professor e aluno surdocego. A publicação de 2009 traz conceitos sobre as características dos surdocegos congênitos e adquiridos. Uma surpresa foi encontrar no título do artigo de 2009 a palavra surdocegueira hifenizada (surdo-cegueira), ainda mais sendo publicado em um jornal sobre deficiência visual e cegueira. O ano de 2006 traz uma interessante contribuição sobre as experiências de surdocegos com implante coclear, que é um tema de estudo recente e que está em crescimento, pois cada vez mais surdocegos estão se submetendo a esse tipo de procedimento. E, por fim, a publicação de 1999 trata de Anais de Congresso que têm como foco a interpretação para os surdocegos e como é realizada a interpretação (o que atualmente seria guia-interpretação).  


			Essa pesquisa nos trabalhos já publicados contribui para justificar a escolha do tema. Pesquisas sobre surdocegueira adquirida ainda são raras no campo da surdocegueira, por sua vez, escassas na área da Educação Especial. Portanto, torna-se extremamente relevante refletir sobre o desenvolvimento dos sujeitos com surdocegueira adquirida. Além da relevância para o campo e da motivação pessoal e profissional para a escolha do tema, é necessário justificar a importância da metodologia adotada. 


			De acordo com Haakma, Janssen e Minnaert (2016, p. 316, tradução minha), que são autores que têm publicado com frequência sobre surdocegueira em periódicos internacionais:


			Existem poucos estudos sobre a educação de alunos com surdocegueira adquirida [...] a maioria das pesquisas sobre pessoas com surdocegueira se concentrou na surdocegueira congênita. Os estudos que abordaram a surdocegueira adquirida são principalmente quantitativos, com foco na coleta de dados sobre as características das pessoas com surdocegueira. Em geral, o conhecimento sobre os alunos com surdocegueira adquirida é fragmentário e frequentemente anedótico [...]. Além disso; há uma falta de estudos qualitativos que forneçam uma compreensão profunda das experiências individuais.14 


			Os autores reforçam a escassez de publicações sobre surdocegueira adquirida e ressaltam que, quando existentes, possuem um viés quantitativo e pulverizado. Além disso, segundo McDonnall e Cmar (2018, p. 403, tradução minha), em seu artigo sobre as experiências vivenciadas por surdocegos jovens e adultos, essa faixa etária é pouco abordada em pesquisas sobre surdocegueira: “Literatura e pesquisa sobre jovens e jovens adultos são historicamente limitadas [...] a maioria das publicações foca temas escolares, familiares ou de comunicação para jovens e crianças. A literatura relacionada ao resultado após o ensino médio é muito mais limitada”.15 


			A partir das leituras realizadas, é possível perceber que os pesquisadores costumam entrevistar os profissionais que atuam com os surdocegos: professores, terapeutas ocupacionais, guias-intérpretes ou os familiares dos indivíduos com surdocegueira, em vez de pesquisarem com os próprios surdocegos. Portanto, este livro busca “dar voz” ao surdocego, além de valorizar o protagonismo e a participação do indivíduo com surdocegueira adquirida. Para isso, escolheu-se o método de História de Vida. Segundo Glat (2009) e Glat e Antunes (2014), esse tipo de investigação privilegia como fonte primária de dados o depoimento espontâneo dos sujeitos.


			De acordo com Glat e Antunes (2014), a História de Vida é uma metodologia que vem das Ciências Sociais e que foi resgatada para a Educação Especial em vários estudos envolvendo pessoas com deficiências, familiares e os profissionais que os assistem. 


			Justamente por dar voz aos sujeitos da pesquisa é que a metodologia de História de Vida é especificamente profícua para a Educação Especial e outras áreas que lidam com grupos historicamente excluídos, pois permite ao investigador falar com os sujeitos e não sobre eles. [...] Ao reconhecer como legítima a voz daqueles que, tradicionalmente, têm tido seu discurso desvalorizado ou ignorado, este tipo de abordagem rompe com a “objetivação” dos sujeitos, resgatando, através do diálogo, a interação entre pesquisador e participantes da pesquisa, auferindo o papel de protagonista desses indivíduos historicamente marcados pelo silêncio e exclusão (GLAT; ANTUNES, 2014, p. 57, grifos das autoras). 


			Nessa perspectiva, há os sujeitos surdocegos que precisam ser ouvidos, e necessitam que suas reflexões e opiniões sejam valorizadas e legitimadas. As pesquisas que utilizam a metodologia de História de Vida têm como principal instrumento a fala dos entrevistados, sendo o grande diferencial dessa investigação a presença de alguns depoentes não oralizados (que utilizam outras formas de comunicação sem ser a fala) que, portanto, aferem um ineditismo para a pesquisa. A metodologia e as formas de comunicação dos participantes serão aprofundadas no terceiro e quarto capítulo. 


			Sobre a organização dos capítulos, além desta seção introdutória, no primeiro capítulo são abordadas as principais definições sobre surdocegueira, as causas e os tipos existentes. Autores como Masini (2002; 2011a; 2011b), Cader-Nascimento (2012), Cader-Nascimento e Costa (2010) e Lupetina (2017) foram utilizados. Ainda nesse capítulo, aborda-se especificamente a surdocegueira congênita a partir de Keller (2008) e Silva (2012), as quais trouxeram relatos verídicos que contribuíram para a compreensão do universo da pessoa surdocega que ainda não adquiriu a linguagem, e tem de lidar com o processo de ausência (ou quase ausência) da visão e da audição. Para a contextualização sobre surdocegueira adquirida, Cambruzzi e Costa (2016) e Maia (2014) foram autoras essenciais. 


			No segundo capítulo, são apresentadas as características e as especificidades das formas de comunicação dos surdocegos, também se explica sobre o guia-intérprete e o instrutor-mediador, que são os profissionais que atuam com os surdocegos adquiridos e congênitos, respectivamente. Autores como Watanabe (2012), Godoy (2011; 2014) e Grupo Brasil (2012) foram fundamentais para a apresentação desses conceitos.


			O terceiro capítulo traz dados do percurso metodológico e as características da metodologia de História de Vida. Referências “matriarcais” sobre o método foram utilizadas, como Glat (2009); Glat e Pletsch (2009); Glat e Antunes (2014); e Bertaux (1980), além de referências secundárias, como Silva et al. (2007); Arfuch (2002); Hernandez (2005); Bosi (2003); Lévy (2001); Nogueira et al. (2017); Queiroz (1988) e outros. Ainda nesse capítulo, foram apresentados os sujeitos da pesquisa, como sucedeu a escolha dos participantes, os detalhes da pesquisa de campo, quais os procedimentos e os equipamentos adotados, as questões éticas da pesquisa, como foi realizado o processo tradutório de língua de sinais para língua portuguesa, além da formação de categorias e subcategorias. 


			No quarto capítulo, são apresentados trechos das entrevistas demonstrando as singularidades e as semelhanças entre os participantes, como seus relatos trazem características individuais e, ao mesmo tempo, refletem elementos do grupo a que pertencem. Para tanto, foram criadas cinco grandes categorias intituladas como: histórias sobre ser e caminhar, histórias sobre saber, histórias sobre afeto, histórias sobre sentir e histórias sobre sonhar. Essas divisões abarcam 10 subcategorias, formadas após a transcrição das entrevistas, e depois das leituras e das releituras dessas transcrições. As subcategorias foram acolhidas dentro das categorias, formando “blocos temáticos”. 


			Histórias sobre ser e caminhar abrangeram as subcategorias: condição sensorial e locomoção e acessibilidade. As histórias sobre saber agruparam as subcategorias: trajetória educacional, atividades laborais e formação profissional. Histórias sobre afeto envolveram as relações socioafetivas, a família e as atividades de lazer. As histórias sobre sentir abraçaram as subcategorias preconceito e dificuldades, e identidade como pessoa com surdocegueira; e, por fim, as histórias sobre sonhar trouxeram as perspectivas para o futuro dos depoentes. Durante o quarto capítulo, foram apresentadas reflexões sobre as histórias dos depoentes, retomando os principais pontos e propondo algumas conexões entre esses relatos. Há também o epílogo. 
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