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Apresentacao

E COM GRANDE SATISFAGAO que a organizacio de um livro que apresente his-
térias de pessoas com surdocegueira, seus familiares e profissionais que traba-
lham na 4rea foi finalizada. Foram dois anos de muito trabalho, com tarefas
que inclufam fazer convites, receber textos, ler, dar dicas e devolver aos coauto-
res. A principal delas foi trabalhar com essas pessoas maravilhosas que em bre-
ve terdo apresentadas suas histdrias e trajetérias de vida. O objetivo principal
deste livro é divulgar possibilidades: de vencer, de conseguir, de ser capaz e de
ser vitorioso. Pessoas com surdocegueira tém condi¢des de se desenvolver, sim
e, principalmente, de ocupar seu espago na sociedade.

Para algumas pessoas talvez ainda nio esteja clara a defini¢io de surdoceguei-
ra, e por isso muitas dividas devem estar surgindo. Vamos comegar explicando.

Trata-se de uma pessoa que é surda e cega a0 mesmo tempo? E uma pes-
soa que nio enxerga bem e nio ouve bem? Sdo tantas as perguntas e as duvidas
que surgem quando falamos sobre a surdocegueira, que se faz necessdrio pri-
meiro esclarecer sobre quem estamos falando.

Embora a surdocegueira seja reconhecida como deficiéncia e esteja con-
templada em algumas leis existentes, suas especificidades e caracteristicas por
vezes ndo ficam claras, e é af que surgem as confusdes e os questionamentos.

Primeiro, podemos ter dois grupos de pessoas: o das que nascem com a
deficiéncia e o das que a adquirem ao longo da vida. Segundo Falkoski (2017,
p. 41), “a pessoa com surdocegueira congénita é aquela que nasce ou que de-
senvolve a deficiéncia antes de ter linguagem ou lingua. Na interagao com elas,
algumas vezes se torna dificil compreender e identificar as aprendizagens e as
informag6es sobre suas necessidades”.

No primeiro grupo, a pessoa nasce com a deficiéncia, a qual nem sem-

pre é reconhecida pela familia ou pela medicina. Podem dizer que ela tem



10 APRESENTACAO

uma deficiéncia visual e uma deficiéncia auditiva, sem mencionar a surdo-
cegueira, ou, ainda, a crian¢a tem surdez e perda visual, ou cegueira e per-
da auditiva, sem que haja a compreensiao verdadeira da surdocegueira como
condicdo Unica.

No segundo grupo, as pessoas podem adquirir a condi¢do, como afirma
Falkoski (2017, p. 42): “a pessoa com surdocegueira adquirida ¢ aquela que fica
nessa condigio ao longo da sua vida, quando j4 apresenta uma linguagem ou utiliza
uma lingua, que pode ser oral ou sinalizada”. Neste segundo grupo, entao, pode-
mos ter trés casos: a pessoa nascer com surdez e desenvolver a cegueira ao longo
da vida; a pessoa nascer com cegueira e desenvolver a surdez; ou, ainda, a pessoa
nascer sem qualquer deficiéncia e, com o passar dos anos, perder visao e audicao.

Muitas pessoas acreditam que um individuo com surdocegueira nio en-
xerga e nao ouve nada, mas esse pensamento é equivocado e causa grandes
problemas. De acordo com Almeida (2008, p. 27), “a surdocegueira é uma
deficiéncia singular com distintos graus de perdas visuais e auditivas. Na clas-
sifica¢io, ndo importa o tipo e a intensidade das perdas, mas sim sua funcio-
nalidade”. Assim, deve-se atentar para o nivel de funcionalidade da pessoa —
como ela enxerga, como ela escuta —, pois pode ouvir e enxergar um pouco,
mas nio conseguir, por exemplo, se comunicar de qualquer forma ou entao se
locomover pelos espagos sozinha.

A surdocegueira pode ocorrer a partir de uma sindrome ou de uma
doenga rara, ou seja, a pessoa tem uma sindrome que, por consequéncia, a
deixa com surdocegueira. Como exemplos, podemos pensar no caso da sin-
drome de Usher, que leva o individuo a ter problemas visuais e auditivos e,
consequentemente, a ser uma pessoa com surdocegueira. Temos também a ru-
béola, que pode, entre outras condi¢oes de saide, ocasionar problemas de visio
e de audi¢do. H4, também, a sindrome de Charge, que pode causar diversos
comprometimentos além da visdo e da audicio, entre outras. E, portanto, fun-
damental reconhecer que, além de determinada sindrome ou doenga, essa é
uma pessoa com surdocegueira, que necessita de um trabalho diferenciado com
profissionais qualificados.

A deficiéncia pode ser classificada em quatro tipos bdsicos, independen-

temente se for congénita ou adquirida:
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* surdocegueira sem residuos (surdez e cegueira);
¢ baixa visdo e surdez;
* deficiéncia auditiva e cegueira; e

¢ baixa visdo e deficiéncia auditiva.

Pessoas com surdocegueira, familiares e profissionais envolvidos na drea vém
realizando, desde 2015, diversas agoes da Campanha Novembro Branco e Verme-
lho, com os objetivos de reconhecer a deficiéncia como uma condicio unica e de
criar o dia nacional de conscientiza¢io da surdocegueira. Este livro surge a partir da
ideia de divulgar a drea e mostrar & comunidade algumas histérias do que jd se viveu.

E importante destacar que esta obra ndo visa lucro aos autores ou organi-
zadoras; parte do valor arrecadado com a venda de cada exemplar serd revertido
para a compra de livros a serem doados a instituigdes que atendem pessoas com
deficiéncia, e o restante do valor serd doado ao Grupo Brasil de Apoio ao Sur-
docego e ao Multiplo Deficiente Sensorial, que realiza formagoes e dd suporte a
familias de todo o Pais.

Também destacamos que este material serd disponibilizado em quatro for-
matos: livro impresso, audiolivro (para as pessoas que conseguem ouvir e nio
ler), braile (para aqueles que dominam a técnica de leitura) e livro digital (para
quem nio consegue ler no papel, nem em braile e nem ouvir). Nossa inten¢io
¢ deixar o livro o mais acessivel possivel, para que todas as pessoas, que assim
desejarem, possam ter acesso.

Ao longo dos tltimos anos, foram realizadas diversas agoes em alguns estados
do Brasil visando chamar a atengao da populagio para as potencialidades da pes-
soa com surdocegueira e os espagos que ela ocupa na sociedade. Neste livro temos
20 relatos, vindos de seis estados brasileiros — Sio Paulo, Rio de Janeiro, Mato
Grosso do Sul, Minas Gerais, Bahia, Rio Grande do Sul — e do Distrito Federal.

O livro ¢ dividido em trés partes: na primeira, apresentamos 10 histérias de
pessoas com surdocegueira; na segunda, dois relatos de familiares; e, na terceira,
temos oito relatos de profissionais que trabalham na drea, totalizando 20 histérias.

Antes de iniciar propriamente a apresentagao dos relatos, vamos apreciar
a brilhante poesia de Pérola Juliana de Abreu Medeiros, que ¢é inspirada em

Claudia Sofia, surdocega, e faz uma importante reflexio.
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Também vamos ter a oportunidade de ler a poesia que Maria Francisca
da Silva — a Chica, primeira pessoa com surdocegueira a ser alfabetizada no
Brasil —, escreveu para dona Nice Tonhozi Saraiva, a primeira educadora e

fundadora da Educagio de Pessoas com Surdocegueira no Brasil.

Fernanda Cristina Falkoski
Shirley Rodrigues Maia

Organizadoras
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E AGORA, SOFIA?

E agora, Sofia?

A musica acabou,
0 som se ausentou,
o mundo calou,

o siléncio ficou

e agora, Sofia?

E agora, vocé?
Vocé que antes ouvia,
e agora perdida

as bocas se mexem
e vocé divaga

E agora, Sofia?

Estd sem canco,

estd sem ninar,

estd sem audi¢ao

ouvir, ja ndo pode

o barulho se foi,

a calma nao veio,

resta o burbtirio na alma,
a aflicao interior,

a morte de sonhos,

seus sonhos

E agora, Sofia?

O que é isso, Sofia?
Donde veio a alegria?
Toma félego,
1,2,3..
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Naio pode ouvir,
mas pode ver,

pode sentir

escutar, jd nio pode
mas pode recomegar,
contar,

1,2,3..

Donde veio esperanga?
Nio era esperada

para a menina surda
faz pouco caso do nao,
aquela que tem olhos,
teimosia,

€ maos

respira fundo,

1,2,3..

Abusada, pula a janela,
e pergunta:

e agora, surdez?

E agora, surdez?

uma porta fechou

o choro ensaiou,

o siléncio pesou

mas a vontade de viver,
empurrou,

pulsou,

forcou,

obrigou,

salvou
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e a tristeza fugiu

e agora, surdez?

E agora, Sofia?

A luz acabou,

o dia sumiu

o escuro ficou,

a visao fugiu

e agora, Sofia?

Vocé que € teimosa,
que faz pouco caso do nio,
levanta e respira

e agora, Sofia?

Estd sem cor,

estd sem brilho,

jd ndo pode ver,

o dia sumiu,

nao pode assistir,

nao pode brincar

os olhos se foram,

a menina esbarrou, caiu

e agora, Sofia?

E agora, Sofia?
Sua doce infincia,
sua juventude,
sua mae e familia,
e agora, Sofia?
Sua inocéncia,
sua fragilidade,

sua solidao,
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sua raiva, sua paixao,
seu sonho, sua visio,

sua independéncia — e agora?

Com a chave na mio
quer abrir a porta,

nio existe porta,

nio existe futuro

quer viver,

mas viver déi, machuca,

e agora, Sofia?

Se vocé gritasse,
se vocé gemesse,
N .
se vocé dormisse,
se vocé cansasse,
se vocé morresse...
Mas vocé nao morre,

vocé é dura, Sofia!

Sozinha no escuro
qual bicho-do-mato,
sem parede nua

para se encostar,

sem cavalo branco
que te leve a cavalgar
ou que fuja a galope
quem pode te levar?

Levar pra onde, Sofia?
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O que é isso, Sofia?
Donde veio esta alegria?
Quanta insisténcia!
Toma félego,

1,2, 3...

Naio pode ver,

mas pode viver,

pode sentir

pode ressurgir,

1,2, 3...

Donde veio a esperanga,
donde veio a luz?

Nio era esperada

para a menina cega,
surdocega,

fez pouco caso do nao,
de novo

aquela que tem tato,
olfato,

paladar,

alma,

amor,

aquela que tem vida

e teimosia

respira fundo a menina,
1,2,3..

Abusada, pergunta:

E agora, cegueira?
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E agora, treva?

A janela fechou,

uma porta trancou,

o choro voltou,

o escuro dominou,

a tristeza chegou

a menina sufocou,
mas, Sofia recomecou,
reinventou

1,2, 3...

E agora, vida?

Pérola Juliana de Abreu Medeiros

(29 de julho de 2019)

Poema inspirado em “José”, de Carlos Drummond de Andrade,

e na histéria da surdocega Claudia Sofia.
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MINHAS MAOS

O que seria de mim sem as maos
Se eu nao a Vejo, Nao ougo

Nao tenho olfato, nem paladar
Sao minhas maos que me levam
a ter contato com o mundo

e por isso mesmo

cuido bem delas

Elas me trazem noticias, expressoes
reagdes das pessoas

Elas permitem pegar

nos rostinhos das criancas

para beiji-las e observé-las

Como eu gostaria de ser poeta

a0 Menos por uns Momentos

pra poder exaltar

a importincia das minhas méos
Que elas estejam conversando

a mio direita dizendo:

trabalho sem descanso

dia e noite...

Minha dona nao vé

e eu substituo seus olhos
Quando ela caminha

vou adiante para preveni-la

de um obstdculo

para lhe mostrar um caminho...
Estou sempre pronta para guid-la
E quando ela quer perceber as pessoas
se estdo alegres ou tristes

se sao feias ou bonitas
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ou se quer perceber a dogura de uma
crianga

sou eu quem leva essas mensagens...
E a esquerda responde

Através de mim

ela toma conhecimento

de tudo o que se passa a sua volta
conversa com os amigos

com os parentes e com todos aqueles
que tem boa vontade

para aprender o alfabeto manual
Através de mim

que sou seus ouvidos

ela pode sentir a vibragio do violao
e sua melodia

enquanto meu amigo Celso

toca para ela

Dia a direita:

Sou eu quem leva a sua boca
o alimento...

quando ela estd triste

e deixa suas ldgrimas correrem
sou eu quem

COITO a enxugar o seu rosto
quando ela sente alguma dor

vou ao ponto certo para indicd-la

Dia a esquerda:

Sou eu quem lhe transmite tudo
trabalho ativamente

as pessoas me sacodem muito

e preciso estar corrigindo
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a posi¢do que elas me colocam
Recebo as letras do alfabeto

€ as vezes me canso porque
alguns correm exageradamente
outros sio lentos demais

Mas sempre dou conta do recado, mana

Maria Francisca da Silva — Chica

Pessoa com surdocegueira

Dedicado & Dona Nice Tonhozi Saraiva,
primeira educadora e fundadora da educagio

de pessoas com surdocegueira no Brasil.
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