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Resumo

O artigo aborda procedimentos éticos em pesquisas com a participacdo de pessoas surdocegas. Discute-se a
importancia de os projetos académicos incluirem procedimentos metodolégicos e comunicacionais acessiveis
durante o registro de consentimento livre e esclarecido. Sdo elencadas barreiras de comunicagdo existentes no
didlogo entre o(a) pesquisador(a) e participante para a livre manifestagdo das pessoas envolvidas na pesquisa.
Também sdo descritas caracteristicas da surdocegueira para uma melhor compreensdo de suas especificidades. A
partir de uma revisdo da producdo académica brasileira (teses e disserta¢des), sdo indicadas possibilidades
comunicativas e recursos assistivos que podem contribuir para um melhor entendimento e autonomia das pessoas
surdocegas participantes de pesquisas.
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Ethics in research with the participation of deafblind people: the communicational challenge

Abstract

The article debates ethical procedures in research with the participation of deafblind people. The importance of
academic projects including accessible methodological and communicational procedures during the registration of
free and informed consent is discussed. Existing communication barriers are listed in the dialogue between the
researcher and the participant for the free expression of the people involved in the research. Deafblindness
characteristics are also described for a better understanding of its specificities. Based on a review of Brazilian
academic production (theses and dissertations), communicative possibilities and assistive resources are indicated
that can contribute to a better understanding and autonomy of deafblind people participating in research.
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Introdugao

Conduzir um trabalho cientifico exige de quem o realiza uma conduta correta, criteriosa
e respeitosa. Esse agir € o que se chama ética. A ética na pesquisa cientifica pode ser descrita
como uma preocupagdao permanente com as escolhas, sendo o respeito ao participante uma
prioridade acima dos resultados da pesquisa. O principio ético envolve assegurar a transparéncia
e a responsabilidade na conduc¢do da pesquisa, tendo como embasamento o principio da
dignidade humana (HERMANN, 2019). A ética em pesquisa passou a ser uma preocupacao apos
as mudancas de paradigmas em relagdo aos direitos humanos no pds-segunda guerra. A partir
da elaboracdo do Cédigo de Nuremberg, dignidade da pessoa humana e a autonomia da vontade
de participar de pesquisas passaram a ser parametros fundamentais em pesquisas com seres
humanos (MAINARDES; CURY, 2019).

No Brasil, os principios éticos sdo regidos por duas Resolu¢des do Conselho Nacional de
Saude (CNS). A Resolugdo n.2 466/2013 (BRASIL, 2012), mais adequada para as especificidades
de pesquisas na éarea biomédicas e a Resolugdo n.2 510/2016, que procura incluir as
particularidades das ciéncias humanas e sociais, que possuem especificidades em relacdo a
pesquisa na area biomédica (BRASIL, 2016).

O fato de existir uma resolucao especifica para pesquisas nas areas humanas e sociais é
importante porque o(a) pesquisador(a) tem o dever de seguir os preceitos éticos durante a
pesquisa, mesmo que seu projeto de pesquisa ndo envolva a intervencado direta no corpo, uso de
farmacos ou testes de medicamentos. Nesse caso, cabe a pessoa responsavel pela pesquisa,
antes do envio do projeto para um Comité de Etica em Pesquisa (CEP), verificar se sua pesquisa

se enquadra nas areas definidas Art. 2, inciso XVI da Resolu¢ao n.2 510:

[...]Jaquelas que se voltam para o conhecimento, compreensdo das condicdes,
existéncia, vivéncia e saberes das pessoas e dos grupos, em suas relacdes
sociais, institucionais, seus valores culturais, suas ordenacdes histdricas e
politicas e suas formas de subjetividade e comunicacdo, de forma direta ou
indireta, incluindo as modalidades de pesquisa que envolvam intervencao
(BRASIL, 2016, [s.p.]).

Embasado nas resolucdes, os Comités de Etica em Pesquisa e a Comissdo Nacional de
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Etica em Pesquisa - CEP/Conep da Plataforma Brasil avaliam o cumprimento, por parte dos(as)
pesquisadores(a), dos preceitos éticos na conducdo de suas pesquisas. Dentre os parametros
exigidos estd a necessidade de que todas as informag¢des da pesquisa sejam fornecidas de
maneira inequivoca para que, de posse dessas informacdes, o participante tenha clareza para
decidir sobre participar, ou ndo, do estudo (BRASIL, 2016).

Essa manifestacdo por parte de quem participa da pesquisa acontece durante o registro
de consentimento ou assentimento, momento em que o(a) pesquisador(a) tem o dever de
garantir que os participantes obtiveram todas as informacdes necessdrias sobre a natureza da
pesquisa, a adesdo voluntdria e a permanéncia ndo obrigatdria nela (COUTINHO, 2019).

Entretanto, na literatura académica, € comum encontrar relatos de obstaculos para que
essa etapa de consentimento seja cumprida de maneira adequada (SILVA; PORTELA, 2017). Por
exemplo, tanto a legibilidade quanto a acessibilidade das informagdes descritas pelos(as)
pesquisadores(as) podem ser obstaculos a garantia de autonomia do participante na sua
manifestacio de concordancia (DELLA LIBERA; JURBERG, 2020). O entendimento dos
procedimentos técnicos pode também ser afetado pela ndo compreensao, pela condicdo social
e falta de acesso a uma educacdo de qualidade (LOBATO; CACADOR; GAZZINELLI, 2013).
Condicoes essas, reforcadas por Rodrigues Filho, Prado e Prudente (2014), que relacionam o
nivel de escolaridade e a linguagem utilizada nos termos de consentimento livre e esclarecido a
dificuldade de leitura, compreensao e legibilidade por parte dos participantes da pesquisa.

Em pesquisas com pessoas com deficiéncia, a ndo compreensdo pode estar associada a
falta de clareza das informagGes fornecidas pelos(as) pesquisadores(as). Della Libera e Jurberg
(2020) destacam que a falta de acessibilidade dos termos da pesquisa seria por conta do
desconhecimento por parte do(a) pesquisador(as) das caracteristicas comunicacionais dos
participantes, e também pela inexisténcia de um modelo padrao de registro de consentimento
gue inclua as especificidades das pessoas com deficiéncia.

A pesquisa envolvendo pessoas surdocegas precisa, necessariamente, prever
informacdes em formatos acessiveis. A grande variedade de graus de deficiéncia auditiva e visual
dentro do espectro da surdocegueira indica a inexisténcia de uma Unica estratégia que inclua
todas as possibilidades comunicacionais (SKILTON et al., 2018). Assim, é fundamental que
o(a)pesquisador(a) tenha o conhecimento necessario sobre as potencialidades das tecnologias
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assistivas, a fim de selecionar os recursos e criar as estratégias mais apropriadas durante a
pesquisa. A compreensdo das diferencas individuais € uma forma de evitar a construcdo de uma
barreira atitudinal de padronizagdo, que pode ser definida como: [...] a cren¢ca de que os
individuos com a mesma deficiéncia agem da mesma forma e desejam as mesmas coisas. E a
efetivacdo de servigos, baseada na experiéncia generalizada com individuo ou grupos de pessoas
com deficiéncia” (TAVARES, 2013, p. 24).

Nesse sentido, o desconhecimento por parte do(a) pesquisador(a)das especificidades
comunicacionais da surdocegueira pode comprometer a autonomia do participante e,
consequentemente, os principios éticos de todo o projeto de pesquisa. Uma vez que se trata de
uma dupla deficiéncia sensorial, com um universo de caracteristicas singulares, torna-se
fundamental que o(a) pesquisador(a) procure adequar as informacdes da pesquisa aos variados
tipos de comunicacgao e as especificidades relacionadas a surdocegueira.

Portanto, diante da necessidade de compreender quais os recursos que podem ser
oferecidos durante a pesquisa com pessoas surdocegas, o presente trabalho descrevera algumas
especificidades a serem levadas em consideracdo por aqueles(as) que desejam pesquisar na drea
da surdocegueira. A partir disso, refletiremos sobre a importancia de ado¢do de estratégias

necessarias para garantir a autonomia das pessoas surdocegas durante a pesquisa.

A surdocegueira

A surdocegueira é definida como uma deficiéncia Unica na qual existe uma incapacidade
simultanea de serem utilizados os sentidos da visdo e da audigao. (MCINNES; TREFFY, 1991).
Devido a essa dupla perda sensorial, as pessoas surdocegas possuem caracteristicas e
necessidades diferentes em comparacdo com pessoas com deficiéncia Unica, seja a visual ou a
auditiva. Logo, nao se trata de uma simples soma de surdez com cegueira, sendo, inclusive, a
palavra surdocegueira escrita sem hifen, para indicar essa condi¢do singular de deficiéncia
(BOSCO; MESQUITA; MAIA, 2010).

Em relacdo as etiologias, hd uma diversidade de causas da surdocegueira, algumas

presentes desde o nascimento e outras desenvolvidas ao longo da vida. As causas mais comuns
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estdo relacionadas as Sindromes (Down3, Trissomia 13%, Usher®, Wolfram®, Associa¢do Charge’);
as infeccOes pré-natais (AIDS, Herpes, Rubéola, Sifilis e Toxoplasmose); aos problemas
relacionados a gravidez (consumo de alcool pela mae durante a gestacdo, hidrocefalia, violéncia
sofrida pela mulher durante a gravidez, microcefalia); e as complicacdes pds-natal, como asfixia,
encefalite, lesdo na cabeca, meningite etc. (HELLER; KENNEDY, 1994). No Brasil, doengas como
rubéola e toxoplasmose, evitaveis com o devido acompanhamento pré-natal, ainda sdo
importantes causadoras de nascimento de crianga surdocegas (ARIAS; ZEFERINA; BARROS FILHO,
2006). O fato de existirem diferentes etiologias faz com que as pessoas surdocegas manifestem
uma variedade de caracteristicas clinicas, com distintas progressoes e gravidade.

O momento do surgimento das perdas sensoriais é um fator fundamental no
desenvolvimento de uma pessoa surdocega. Quanto mais tarde as manifestagdes surgirem ao
longo da vida, maiores as chances de a pessoa adquirir uma lingua (REYES, 2004). Classifica-se a
surdocegueira em congénita ou pré-linguisticas, aquela originada no nascimento ou antes da
aquisicdo de uma lingua; e adquirida ou pds-linguistica, manifestada em criancas, jovens e
adultos depois de ja terem adquirido uma lingua (LUPETINA, 2020). Perdas de audicdo e visdo
gue tornam uma pessoa surdocega raramente aparecem simultaneamente na idade adulta,
porém, o momento da vida em que ha a perda do sentido da visdo e/ou da audicdo faz grande
diferenca no desenvolvimento e no cotidiano de um individuo (REYES, 2004). Pessoas com
surdocegueira congénita geralmente demonstram maiores desafios em termos comunicacionais,
na interacdo social, orientacdo e mobilidade e em atividades didrias, enquanto pessoas com
surdocegueira adquirida apresentam, comparativamente, maior independéncia, porém com

maiores sentimentos de perdas e soliddo (DALBY et al., 2009).

3 A sindrome de Down é desequilibrio na constituicdo cromossdmica que causa deficiéncia intelectual em graus
variados (SILVA; DESSEN, 2002).

4 A Trissomia do 13 é uma anomalia cromossémica causada pela presenca de uma cdpia extra do cromossomo 13 e
possui como caracteristicas diversas mas-formagdes congénitas (SILVA; MARQUI, 2023).

5 A Sindrome de Usher (USH) é uma doenca rara, tipificada essencialmente por surdez devido ao desenvolvimento
anormal das células receptoras de som no ouvido interno (LIRA et al., 2020).

5 A sindrome de Wolfram (SW) é uma condi¢do neurodegenerativa progressiva de heranca autossémica recessiva
caracterizada pela presenca de diabetes mellitus e atrofia dptica (RIBEIRO et al., 2006).

7 A sindrome CHARGE é uma doenca hereditéria causada por uma mutag¢do no gene CHD7 da proteina 7, é caracterizada
pelo diversas mas-formacdes e perda auditiva (USMAN; SUR, 2023).
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Os desafios na comunicagao se manifestam de forma diferente na surdocegueira. Pessoas
surdocegas congénitas, geralmente, apresentam maiores dificuldades comunicacionais
(JAISWAL et al., 2018), e necessitam de uma intervengdo para nao ficarem restritas a uma forma
elementar de comunicacdo caracterizada por gestos simples, gritos, balbucios (REYES, 2004). No
caso da surdocegueira adquirida, as formas comunicacionais sdo influenciadas pela perda
sensorial progressiva, o que exige adapta¢des ao longo da vida, como, por exemplo, o
aprendizado da lingua de sinais (JAISWAL et al., 2018). No ambito geral, pessoas surdocegas
podem utilizar diversas formas de comunicacdo. Além dos gestos e das expressdes elementares
supracitados, ha outras maneiras mais elaboradas de se comunicarem, tais como alfabeto
datilolégico tatil, escrita na palma das maos, antebraco ou costas, Braille tatil, pranchas
alfabéticas, Lingua de Sinais tatil, Tadoma?, Lingua de Sinais em campo reduzido, dentre outros
(REYES, 2004). A comunicagao oralizada ou por lingua de sinais pode ser a forma de comunicagao
em pessoas que ja tinham experiéncias visuais, auditivas e linguisticas, quando manifestaram a
perda sensorial (ALMEIDA, 2015).

Esses sdo apenas alguns exemplos do quanto a heterogeneidade de fatores influencia
nas experiéncias de vida das pessoas surdocegas. Ela se manifesta de formas variadas e traz
desafios em relacdo a comunicacdo, a orientacdo e a mobilidade, a percepg¢do sensorial,
podendo resultar em isolamento social e problemas psiquicos (JAISWAL et al., 2018). Devido a
complexidade de fatores que se entrelacam na surdocegueira, cada pessoa manifesta suas
caracteristicas de maneira propria (REYES, 2004) sendo, portanto, preciso uma atencdo
individualizada.

Nesse cenario diverso, complexo e com poucas informacdes, cabe ao(a) pesquisador(a),
ao elaborar o projeto de pesquisa, procurar maneiras de superar as barreiras comunicacionais
para a compreensdo por parte do participante com surdocegueira a fim de conduzir uma

pesquisa pautada nos preceitos éticos.

8 No Tadoma, o processo de recepcdo das informacdes se da pelo posicionamento da m3o do surdocego na regido
do rosto (boca, labios, queixo, pescoco e face) do parceiro de comunicacdo (CADER-NASCIMENTO; FAULSTICH, 2016,
p. 112).
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Os desafios para garantir um Consentimento Livre e Esclarecido

Para realizar pesquisas com seres humanos, o(a) pesquisador(a) é obrigado(a) a seguir
normas éticas, sendo exigido um protocolo formal de registro de anuéncia por parte do
participante da pesquisa. Durante esse processo de formalizacdo da pesquisa, o(a)
pesquisador(a) deve garantir que todas as informacdes fornecidas sejam transmitidas de forma
adequada, sendo dadas as condi¢cdes para uma manifestacao livre, autbnoma por parte do
participante em relacdo a cooperacdo na pesquisa (COUTINHO, 2019).

Cabe ao(a) pesquisador(a), para que seja atingido seu objetivo, apresentar com clareza e
legibilidade todas as informacbGes da pesquisa, uma vez que a falta de acessibilidade e
compreensao pode configurar-se um obstdculo a garantia de autonomia do participante. Por isso,
ele(a) deve procurar contextualizar o significado das palavras cientificas para uma linguagem
cotidiana de facil compreensdo (RODRIGUES FILHO; PRADO; PRUDENTE, 2014), ou buscar uma
estratégia educativa, capaz de melhorar o entendimento das terminologias e dos procedimentos
de pesquisa durante o registro de consentimento (LOBATO; CACADOR; GAZZINELLI, 2013).

Entretanto, o simples registro de consentimento, sem o cuidado com a clareza e a
acessibilidade das informacdes, ndo assegura que a pesquisa cumpra os preceitos éticos
obrigatdrios. Esse é um desafio para pesquisa no Brasil, conforme Fernandes (2015) observa,
guando relaciona a falta de acesso a educacdo de qualidade a uma menor predisposi¢do a recusa
de participagcdo em uma pesquisa. Segundo a pesquisadora, muitas pessoas sentem-se
inferiorizadas devido a baixa escolaridade diante do(a) pesquisador(a) e muitas vezes aceitam os
termos, mesmo sem entender os riscos e os beneficios da pesquisa, por receio das consequéncias
de sua decisdo. Esse obstaculo devido a falta de entendimento sobre a natureza da pesquisa pode
trazer como consequéncia uma situacdo de vulnerabilidade do participante, que pode ser

explicada como:

[... ] um conceito relacionado a uma condicdo de existéncia especifica de grupos
populacionais particulares expostos a adversidades independentemente de
suas vontades, para quais ndo dispdem de meios necessarios para o
enfrentamento (LOBATO; CACADOR; GAZZINELLI, 2013, p. 563).
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Por conseguinte, para qualquer pesquisador(a) é importante atuar para que nao sejam
criadas situacdes de vulneracdo. Ao submeter um projeto, o proponente deve estabelecer o
compromisso ético de respeito ao participante, nao retirando dele a autonomia para tomada de
decisdo (GUERRIERO; MINAYO, 2013).

Todavia, diversos fatores podem colocar o participante em uma situagao de vulneragao
durante a pesquisa. Dentre eles. a falta de clareza, o acesso inadequado as informacdes e a
relacdo de submissdo com o(a) pesquisador(a). Esses fatores adicionam inimeras questdes
éticas a pesquisa, e solucionar esses desafios é requisito fundamental para que ela se desenvolva
de maneira correta e ética.

Um itinerdrio a seguir esta na Resolucdo n.2 510 do CNP. O quinto artigo, que descreve o
processo de comunicacdo do consentimento e do assentimento livre e esclarecido, indica
diversos formatos para realizar o registro e uma gama de possiblidades de adaptacdo, de acordo

com o perfil do participante:

Art. 50 O processo de comunicac¢ado do consentimento e do assentimento livre
e esclarecido pode ser realizado por meio de sua expressao oral, escrita, lingua
de sinais ou de outras formas que se mostrem adequadas, devendo ser
consideradas as caracteristicas individuais, sociais, econ0micas e culturais da
pessoa ou grupo de pessoas participante da pesquisa e as abordagens
metodolégicas aplicadas (BRASIL, 2016, [s.p.]).

No caso das pessoas com deficiéncia, observar o artigo quinto da Resolucdo n.2 510 é
essencial para garantir a acessibilidade das informacdes. Cumpre ao(a) pesquisador(a) analisar e
identificar as adaptacGes necessarias visando a autonomia do participante da pesquisa. Esse
planejamento deve ser adaptdvel e flexivel, pois, em alguns momentos, os recursos selecionados
podem ndo ser adequados para determinada deficiéncia, comprometendo o fundamento ético
da pesquisa. Deve-se evitar, desde o planejamento da pesquisa, concep¢des estereotipadas
sobre a pessoa com deficiéncia. Um grande risco é o(a) pesquisador(a) agrupar diretrizes,
condutas, estratégias, como se fosse uma receita a ser seguida.

Na literatura académica, sao raras as recomendac¢des para realizar pesquisa com pessoas
surdocegas. Um trabalho que procurou identificar os obstaculos e tecer recomendacdes para tal

foi o de Skilton e colaboradores (2018) que destacou o respeito a forma de comunicacdo
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individual como primordial. Segundo os autores, em um grupo de pessoas surdocegas, muitas
vezes, a mesma informacado deve ser interpretada em lingua de sinais, leitura labial, audicdo, em
texto ou em combinacgdo devido as diferengas comunicacionais existentes entre os participantes.

Compreender a diferenca, nessa perspectiva, é entender a pessoa na sua subjetividade,
autonomia, criatividade e capacidade de didlogo. E fazer uso dos recursos de acessibilidade para
garantir uma pesquisa, de acordo com as diretrizes dos conselhos de ética. E, neste sentido,
mostra-se relevante o estudo de quaisquer medidas que possam auxiliar na autonomia das
pessoas surdocegas envolvidas em pesquisas, com pleno acesso a informacdo em formatos

acessiveis.

Metodologia

Como itinerario metodoldgico, foi realizada uma revisdo sobre a producdo académica
brasileira, especificamente teses e disserta¢des, sobre o tema comunicagao e surdocegueira na
Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD), a fim de oferecer informacdes que
pudessem auxiliar os(as) pesquisadores(as) no desenvolvimento de pesquisas com dados
acessiveis para pessoas surdocegas.

A revisdo é uma metodologia de pesquisa importante, principalmente diante de um
cendrio de producdo de informacdes cientificas em crescimento exponencial (LOVATTO et al.,
2007). E uma forma de pesquisa que supre uma demanda por trabalhos que trazem panoramas
gerais e informacdes sistematizadas que auxiliam pesquisadores(as) na organizacdo, avaliacdo e
integracdo de evidéncias cientificas (ROEVER, 2020). Além disso, possibilita o aproveitamento e
a aplicacdo de pesquisas em diferentes escalas e contextos, tendo grande potencial para
desenvolver ndo sé estudos em areas onde ha escassez de trabalhos com também metodologias
inovadoras (GALVAO; RICARTE, 2019), sendo um tipo de exercicio exploratdrio que pode resultar
em novas ideias e aplicacées (SIDDAWAY; WOODS; HEDGES, 2019).

Para assegurar seu carater cientifico, a pesquisa foi realizada a partir de protocolos e
critérios explicitos. Suas diretrizes para coleta de dados, inclusdo ou exclusdo de trabalhos foram
bem especificados para garantir seu carater de reprodutibilidade (GALVAO; RICARTE, 2019). O
rigor e a qualidade de uma revisdo de literatura podem contribuir com novas visdes a partir de
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uma analise abrangente de um determinado campo, uma vez que, na auséncia de uma revisao,
o estado de conhecimento em diversas areas de estudo nem sempre estda manifesto.
(SIDDAWAY; WOODS; HEDGES, 2019).

A busca foi realizada a partir de termos relacionados a surdocegueira, e o periodo

considerado incluiu todos os trabalhos publicados na plataforma BDTD até o ano de 2020°.

Quadro 1: Base de dados e descritores utilizados na Revisdo Integrativa

BASE DE DADOS PESQUISADA DESCRITORES
Biblioteca Digital Brasileira surdocegueira, surdo-cego, surdocego,
de Teses e Dissertacdes - BDTD surdocega, “pessoa surdocega”, “dupla
perda sensorial”

Fonte: elaboragdo propria.

Os resultados de cada pesquisa foram organizados para uma triagem inicial em busca de
dados duplicados. Devido a pouca producdo da area da surdocegueira, ndo foram colocados

filtros adicionais ou delimitacdo de area de concentragao.

Tabela 1: Total de trabalhos duplicados (N) e pré-selecionados (N) por descritores

Base . . Total de Duplicidade Trabajlhos PT®" | periodo de
de Descritores Filtros Trabalhos (N) selecionados acesso
Dados (N) (N)

surdocegueira 44 05 39

surdo-. 02 00 02

cegueira

surdo-cego Publica¢des 04 00 04 01/07/2021
BDTB | surdocego anteriores a 30 04 26 a

surdocega 2021 30 04 26 08/01/2022

pessoa 03 00 03

surdocega

dupla.ptirda 00 00 00

sensorial
Total 113 13 100

Fonte: elaboracédo propria.

% Optou-se por ndo incluir Teses e Dissertacdes publicadas no ano de 2021, devido a possibilidade de haver novas
atualizagdes na plataforma no inicio de 2022.
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Do total de 113 teses e dissertagdes encontradas foram pré-selecionados 100. Essa
diferenca aconteceu devido a ocorréncia de duplicidade dos resultados de cada descritor. Por
exemplo, nos resultados do termo “surdocegueira” existem cinco trabalhos duplicados nos
resultados de busca.

A segunda etapa de busca de duplicidade foi feita pela comparagao entre os resultados
dos descritores utilizados. Todos os 100 trabalhos pré-selecionados foram organizados em
planilhas separadas e comparados minunciosamente. Dentre os 100 registros, 53 eram repetidos
entre os diferentes termos de busca. Apds a retirada dos duplicados, restaram 47 pesquisas,
sendo 11 teses e 36 dissertacdes com data de defesa compreendida entres os anos 2000 e 2020.
As publicacdes foram organizadas para verificacdo inicial dos seus titulos, resumos, palavras-
chave e objetivos, a fim de verificar a pertinéncia em relacdo ao tema da revisao.

Todas as pesquisas passaram, inicialmente, por uma consistente leitura dos titulos,
resumos, palavras-chave, a fim de verificar se atendiam aos critérios de inclusdo e exclusao

estabelecidos.

Quadro 2: Critérios de inclusdo e exclusdo utilizados na Revisao

CRITERIOS DE INCLUSAO CRITERIOS DE EXCLUSAO
e Estudos relacionados as pessoas e Trabalhos que ndo tratam de
surdocegas ou perda sensorial dupla e experiéncias de pessoas surdocegas.
suas experiéncias de vida em qualquer e Estudos apenas relativos a
situagao. levantamentos de politicas publicas
e Populac¢do do estudo composta por e Trabalhos de revisdo.
pessoas surdocegas, independentemente | e Pesquisas com foco em aspectos ndo
da idade. relacionados a comunicagao.
o Teses e dissertagdes defendidas até o
ano de 2020.
e Trabalhos da drea da comunicagao.

Fonte: elaboragdo propria.

Das 47 fontes analisadas, foram extraidas 24 pesquisas relacionadas a comunicacgao.
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Quadro 3: Teses e dissertagdes incluidas na Revisdo apds a aplicagdo dos critérios de inclusdo.

Ano da Autor (a) Titulo Institui¢cdo
Defesa
1 2000 FORCHETTI, A histdria de lago: o menino Pontificia
Daniella guerreiro no mundo da Universidade Catdlica
comunicacdo alternativa de S3o Paulo
2 2003 CADER- Implementacdo e avaliagdo Universidade Federal de
NASCIMENTO, empirica de programas com duas Sao Carlos
Fatima Ali criancas surdocegas, suas familias
Abdalah Abdel e a professora.
3 2007 CAMBRUZZI, Comunicagao entre mae e Universidade Federal de
Rita de Cassia adolescente surdocega: Sao Carlos
Silveira construcao de significados
compartilhados
4 2008 | ALMEIDA, Célia | A aquisicao da linguagem por uma Universidade de Brasilia
Aparecida Faria surdocega pré-linglistica numa
perspectiva sociocognitivo-
interacionista
5 2008 GIACOMINI, Andlise de um programa: \"passo a Universidade de Sao
Lilia passo\" orientacdo e mobilidade Paulo
para pessoas surdocegas
6 2008 ARIAS, Camila A arquitetura como instrumento Universidade Estadual
Ramos do projeto inclusivo: percepg¢do do de Campinas
surdocego
7 2009 IKONOMIDIS, Estudo exploratério e descritivo Universidade Federal de
Vula Maria sobre inclusdo familiar de criangas Sdo Carlos
com surdocegueira pré-linguistica
8 2010 BEZERRA, Luiz | A crianga surdocega e a linguagem Universidade Catdlica de
Carlos Souza no contexto escolar e familiar Pernambuco
9 2010 GALVAO, A comunicagao do aluno Universidade Federal da
Nelma de surdocego no cotidiano da escola Bahia
Cassia Silva inclusiva
Sandes
10 2011 CORMEDI, Alicerces de significados e Universidade de Sao
Maria sentidos: aquisicao de linguagem Paulo
Aparecida na surdocegueira congénita
11 2011 RACHED, Sueli Ver e ouvir a surdocegueira: o Universidade Catdlica de

Fernandes da
Silva

emergir da comunicagdo

Pernambuco
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Ano da Autor (a) Titulo Instituicao
Defesa
12 2013 CAMBRUZZI, Recursos pedagdgicos acessiveis Universidade Federal de
Rita de Cassia ao aluno com surdocegueira por Sao Carlos
Silveira sindrome de Usher: um estudo de
caso
13 2014 BOAS, Denise Pessoas com surdocegueira e com Pontificia Universidade
Cintra Villas deficiéncia multipla: analise de Catoélica de S3o Paulo
relacdes de comunicacao
14 2015 ALMEIDA, O guia-intérprete e a inclusdo da Universidade Federal da
Wolney Gomes pessoa com surdocegueira Bahia
15 2015 FARIAS, Sandra Os processos de inclusdo dos Universidade Federal da
Samara Pires alunos com surdocegueira na Bahia
educacdo basica
16 2015 | GODOY, Shirley | Processo de intervengao junto a Universidade Estadual
Alves professora de geografia e de Londrina
professoras especialistas para
favorecer a aprendizagem de uma
aluna com surdocegueira: uma
pesquisa colaborativa
17 2016 BEZERRA, Luiz Criancas surdocegas, corpo & Pontificia Universidade
Carlos Souza linguagem Catodlica de S3o Paulo
18 2016 BERTOLA, Implante coclear em uma crianga Universidade de Sao
Vanisse Cristina com surdocegueira congénita: Carlos
Bussolo andlise das a¢Ges comunicativas
19 2017 MUCCINI, Estudantes com surdocegueira na Universidade Federal de
Patricia universidade: mapeando barreiras Santa Catarina
e facilitadores que perpassam o
processo de inclusdo académica
20 2017 MATA, Simara | Perspectivas de profissionais sobre Universidade Estadual
Pereira da a trajetdria inicial de comunicagdo Paulista (UNESP)
de um sujeito com surdocegueira
21 2017 FALKOSKI, Analise do processo de Universidade Federal do
Fernanda comunicagao de pessoas com Rio Grande do Sul
Cristina surdocegueira congénita a partir
da producdo e do uso de recursos
de comunicacdo alternativa
22 2018 TINO, Cynthia Linha Braille: contribuicGes para Universidade

Lanzoni Costa

maior acessibilidade as
informacdes verbais pelos alunos
com surdocegueira

Tecnoldgica Federal do
Parand
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Ano da Autor (a) Titulo Instituicao
Defesa
23 2019 IKONOMIDIS, Formacao de professores Universidade de Sao
Vula Maria especializados: avaliacao, Paulo

planejamento e acompanhamento
do desenvolvimento educacional

de estudantes com surdocegueira
24 2019 BATISTA, Curriculo funcional: atendimento Universidade de Brasilia
Adryana Kleyde | aos estudantes com surdocegueira

Henrique Sales

Fonte: elaboragdo prépria

Foram incluidos trabalhos com perspectivas das pessoas surdocegas, profissionais da
area, professores, familiares, com a finalidade de aumentar a abrangéncia das percepcdes
relacionadas a surdocegueira.

A comunicacdo foi considerada o maior obstdculo a ser enfrentado por uma pessoa
surdocega. A falta de comunicagao afeta as relagdes familiares (ALMEIDA, 2008; BEZERRA, 2010;
CAMBRUZZI, 2007) e dificulta a trajetdria e a inclusdo escolar (BATISTA, 2019; CADER-
NASCIMENTO, 2003; FALKOSKI, 2017). Além disso, tanto para o surdocego congénito quanto
para o adquirido, o acesso a informacdo, na maioria das vezes, se torna o grande entrave a
acessibilidade nos espacos sociais de aprendizagem (ALMEIDA, 2015), dificultando a interacao
nos mais diversos contextos sociais (BERTOLA, 2016).

A capacidade comunicativa observada em uma pessoa surdocega depende de um
conjunto de fatores: condicBes bioldgicas, ambientais e psicossociais (ALMEIDA, 2008),
interacbes comunicativas com as familias (RACHED, 2011), qualidade do acompanhamento
profissional (ALMEIDA, 2015; CORMEDI, 2011; IKONOMIDIS, 2019) além da condicdo
socioecondmica (GALVAO, 2010). N3o ha como estabelecer uma relagdo direta entre capacidade
comunicativa e faixa etdria (RACHED, 2011). As questdes perceptuais e aquisicao da linguagem
dependem das especificidades de cada pessoa (CORMEDI, 2011), ha relacdo com a época em que
ocorreu a perda auditiva e/ou visual e com o grau de comprometimento da perda (BATISTA,
2019) e com a falta de metodologia adequada de comunicacdo pelo fato de a maioria das pessoas

surdocegas nascerem em familias de ouvintes (ALMEIDA, 2008).
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Nas criangas surdocegas congénitas, a comunicagao é o aspecto mais importante para o
seu adequado desenvolvimento (ALMEIDA, 2015). Entretanto, em muitos casos, a aquisicdo da
linguagem pode ser afetada pela forma como a familia se relaciona com o(a) filho(a) (BEZERRA,
2010). Entre os motivos estdo a fragilizacdo das relagdes comunicativas decorrentes da auséncia
dos estimulos visuais e auditivos (ALMEIDA, 2015), a falta de perspectiva e isolamento da familia
devido a precariedade de servicos especializados (BEZERRA, 2010) e a dificuldade de
compreensao dos gestos por parte da familia (CAMBRUZZI,2007). O estimulo ambiental na
infancia é fundamental para que a crianca se interesse em explorar o ambiente e possa ter a
oportunidade de desenvolver uma lingua (ALMEIDA, 2008). A privacao desses estimulos traz
como consequéncia uma comunicacdo expressiva elementar e inadequada, como birra, choro,
gritos (BERTOLA, 2016; CADER-NASCIMENTO, 2003), ou um comportamento majoritariamente
passivo, intercalado com momentos mais agressivos como morder, beliscar e arranhar
(IKONOMIDIS, 2009). Se ndao modificados, esses comportamentos podem permanecer na
adolescéncia (CAMBRUZZI, 2007). Além disso, podem enfrentar barreiras comunicacionais
devido ao ndo conhecimento de Libras pela maioria das pessoas (GALVAO, 2010; MUCCINI,
2017).

No caso da surdocegueira adquirida, hd também alguns desafios relatados. Para os que
possuem experiéncias linguisticas, as formas de comunica¢dao irdo depender de fatores
individuais, do grau de funcionalidade dos sentidos e os estimulos cognitivos proporcionados
durante seu desenvolvimento (ALMEIDA, 2015). As potencialidades e as habilidades durante a
trajetdria de vida dependem de adaptagdes curriculares (BATISTA, 2019), e os servicos oferecidos
devem criar condicGes para emergirem as acdes comunicativas nestas pessoas (BERTOLA, 2016).
Em muitos ambientes, ter um intérprete de Libras é chave essencial para que ocorra um processo
de comunicacdo com a pessoa surdocega (GALVAO, 2010) e, dependendo do grau de perda
sensorial, a presenca de um guia-intérprete possibilita sua comunica¢do, mobilidade, contato
social e interacdo (ALMEIDA, 2015).

Um profissional que deseje atuar na mediacdo da comunica¢dao de uma pessoa surdocega
precisa conhecer o universo das formas de comunicacdo (ALMEIDA, 2015), principalmente a
Lingua Brasileira de Sinais (ALMEIDA, 2008). A comunicacdo pode ocorrer pela fala, por gestos, a
partir do uso de tecnologias assistivas, nos mais diferentes niveis de competéncias comunicativas
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(BERTOLA, 2016). Deve ter atencdo as expressdes faciais e corporais, tais como vocalizages,
gargalhadas e sorrisos, recusa gestual e pedidos (MATA, 2017).

Em relagdo a estratégias comunicativas, sdo sugeridos alguns itinerarios metodolégicos.
Para criancas sem aquisicdo de lingua, o uso dos movimentos do corpo de forma coativa para
desenvolvimento da consciéncia no ambiente teve resultado satisfatério na comunicagao
(CADER-NASCIMENTO, 2003). A utilizagdo de método coativo, denominada técnica mao-sob-
mao, é indicada em algumas situagdes em que a pessoa ndao executa o movimento
espontaneamente (CAMBRUZZI, 2007). Também s3do destacadas estratégias que envolvam o
contato fisico, com movimentos familiares que ja pertencem ao repertério da crianca
(FORCHETTI, 2000). As principais estratégias indicadas para desenvolver conceitos sdo a
antecipacdo da comunicacdo com o uso de objetos de referéncia (MATA, 2017). Importante
também propiciar um ambiente interativo que trabalhe a iniciativa proépria da crianga,
intercalando a vez de cada pessoa (FORCHETTI, 2000) e apresentar informacdes de forma
concreta, uma vez que o que nao pode ser tocado tem grandes chances de ndo ser conhecido
(ALMEIDA, 2015).

Estratégias multissensoriais foram efetivas em alguns dos trabalhos. Duas adolescentes
utilizaram o tato ativo, em conjunto com os sistemas perceptivos proximais olfato e gustacao e
o sistema proprioceptivo, vestibular e cinestésicos, como principais vias de aprendizagem
comunicacional (CORMEDI, 2011). Profissionais que atuam com surdocegueira apontaram como
pratica comunicativas acdes que aproveitaram os residuos sensoriais aliados ao olfato, tato e
sentido gustativo, assim como o emprego simultaneo e isolado dos sentidos proprioceptivos e
cinestésicos (MATA, 2017).

Para quem esta mediando a comunica¢do para uma pessoa surdocega é relevante
informar a presenca de pessoas, a localizacdo, as expressoes faciais e corporais e flexdes de voz
em conjunto com o préprio didlogo sempre comegando com os aspectos mais gerais seguindo
para os mais especificos (ALMEIDA, 2015). Também é preciso incentivar a autonomia por meio
da antecipacado das informacdes e do incentivo para que a pessoa possa agir sobre o ambiente
(CAMBRUZzI, 2007).

Em relagdo as tecnologias assistivas, o guia-intérprete tem grande importancia e
necessita estar habilitado e ter formacao técnica (ALMEIDA, 2015). Ha exemplos de diferentes

Periddico Horizontes — USF — Itatiba, SP — Brasil — e023041

(16]


https://doi.org/10.24933/horizontes.v41i1.1621

(o) ARTIGO

F HORIZONTES

TR DOI: https://doi.org/10.24933/horizontes.v41i1.1621

materiais utilizados como recurso de comunicagdo: caixas de meméria, calendario adaptado e
fichas tridimensionais (CADER-NASCIMENTO, 2003), cadernos de apoio (CAMBRUZZI, 2007),
pistas de movimento, tateis, e de contexto, olfato e do paladar (CORMEDI, 2011), livros acessiveis
como estratégia de representacdo e antecipacdo de ambientes (FALKOSKI, 2017). Também sado
destacados os potenciais de acessibilidade do implante coclear (BERTOLA, 2016), da Linha Braille,
gue é um equipamento que transforma, em tempo real, textos dispostos na tela do computador
em Braille (TINO, 2018) e das tecnologias cada vez mais presentes no cotidiano das pessoas,
como telefone celular e computador com um software sintetizador de voz (FARIAS, 2015).

Por fim, é ressaltada a necessidade de afeto e criacdo de vinculos de confianca entre
todos os envolvido nas propostas, profissionais, sujeitos e familias (FALKOSKI, 2017), de nao
subestimar e restringir a comunicacao apenas a conceitos concretos (CORMEDI, 2011), n3o ter
uma postura pessimista e sem expectativas em relagdo ao potencial da crianca perante a familia
(BEZERRA, 2010), pelo contrdrio, proporcionar experiéncias significativas em conjunto com os
familiares para que os pais e as maes possam ver as respostas dos(as) seus(as) filhos(as) (CADER-
NASCIMENTO, 2003).

Os resultados revelam que as pessoas surdocegas, independentemente da etiologia,
momento em que apresentam a perda sensorial, apresentam dificuldade de comunicacao,
orientacdo e mobilidade, nos desafios da vida didria, nas interagdes sociais e nos sentimentos. E
ainda indicam a presenca da comunicacdo em todos os tdpicos, o que demonstra a significativa
importancia dos aspectos comunicacionais na participacdo social, sendo um grande fator a ser
observado nas agdes voltadas para a surdocegueira.

A maioria dos estudos concentrou os objetivos em aspectos relacionados aos desafios
comunicacionais pelas pessoas surdocegas. Em muitos trabalhos foram propostas técnicas,
tecnologias assistivas que as auxiliaram a enfrentar barreiras e obstaculos em seu cotidiano.
Nesse sentido, considera-se que as metodologias das diferentes areas de concentracao
trouxeram resultados que podem ser aplicados durante a pesquisa com a participacdo de
pessoas surdocegas.

Um deles é conhecer tanto os aspectos genéticos — questdes perceptuais e de aquisicao
da linguagem de cada pessoa (CORMEDI, 2011), a época em que ocorreu a perda auditiva e/ou
visual e o grau de comprometimento da perda (BATISTA, 2019) —, quanto os ambientais —
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barreiras atitudinais (MUCCINI, 2017), importancia de um ambiente facilitador com sinalizagdes
tateis, iluminacdo adequada, contraste entre as cores de pisos e paredes (ARIAS, 2008). Tudo
isso pode alicercar o(a) pesquisador(a) a compreender a multiplicidade de possibilidades
sensoriais e comunicacionais das pessoas surdocegas e pensar formas de tornar a pesquisa mais
acolhedora e inclusiva com as informacgdes fornecidas de maneira acessivel.

De um modo geral, nas experiéncias das pessoas surdocegas se percebe uma necessidade
de se compreender cada pessoa a partir da sua temporalidade. S3o trajetérias de vida,
sentimentos relacionados aos desafios, momentos de perdas sensoriais que fazem com que cada
individuo carregue uma histdria Unica. Ndo sdo pessoas predeterminadas de antemao. Por isso,
é primordial que o(a) pesquisador(a) entenda a complexidade envolvida na trajetéria de cada
participante. Conforme observado na revisao, ha o tempo relacionado a comunicacdo associado
as especificidades de cada pessoa (CORMEDI, 2011), muitas vezes referente ao momento da vida
em que houve a perda auditiva e/ou visual (BATISTA, 2019), ou influenciado pelo tempo
especifico de resposta de cada individuo e pela idade (BOAS, 2014).

No caso de a perda sensorial ter acontecido antes da aquisicdo de uma lingua, isso pode
caracterizar uma comunicagao elementar, entretanto ha pessoas com surdocegueira congénita
gue, mediante intervengdes, podem se comunicar, a partir de uma lingua, assim como os com
surdocegueira adquirida.

Os resultados trazem uma mudanga fundamental no tempo verbal da pesquisa: o desafio
de prever o que serd realizado. Os trabalhos sugerem uma atuacdo profissional que sempre
antecipe o que sera feito e que fagca a mediagao com as informag¢des do préprio espaco e da
prépria movimentacdo das pessoas. E um cuidado temporal que pode diminuir a inseguranca e
a ansiedade dos participantes quando criancas (GIACOMINI, 2008) e, no caso dos adultos, pode
evitar uma sensacdo de ansiedade, inseguranca, desconfianca (ARIAS, 2008). A confeccdo de
objetos de diferentes texturas, como por exemplo, mapas e graficos tateis (GODOY, 2015) podem
transformar informacGes visuais em tateis. H4, ainda, a indicacdo de impressao de material com
fontes com tamanhos entre 20 ou 22 pontos e o uso de fontes tais como Times New Roman,
Arial e Verdana (CAMBRUZZI, 2013).

Ha na literatura exemplo de Termos de Consentimento que fizeram uso de adaptacdes.
Para pessoas com deficiéncia visual, houve a transcricdo do termo para o Braille, ou ampliados
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em tamanho 24, para as pessoas com baixa visdo. Além disso, as informagdes da pesquisa foram
oferecidas em arquivos de dudio (DELLA LIBERA; JURBERG, 2020). Segundo as autoras, todas as
adaptacdes favoreceram a compreensao e autonomia dos estudantes, fazendo com que eles se
sentissem mais a vontade para participar ou desistir das atividades propostas.

Essas adaptacdes, realizadas por Della Libera e Jurberg (2020), sdo possibilidades que
podem ser Uteis também no contexto da surdocegueira. Ha pessoas surdocegas que foram
alfabetizadas em Braille e, por isso, podem identificar as informacdes desse alfabeto através da
leitura tatil (HERSH, 2013). Nesse caso, o(a) pesquisador(a) também pode disponibilizar reglete,
puncao e papel para que o participante tenha a sua disposi¢dao os instrumentos necessarios para
escrever e registrar suas opinides. Além disso, as adaptacGes das duas autoras também podem
ser Uteis para as pessoas surdocegas que tém baixa visdo, ja que a ampliacdo das fontes para os
tamanhos 24 e 32 e a opgao por fontes sem serifa, como a fonte APHont podem ser utilizadas
por pessoas surdocegas (SKILTON et al., 2018).

Uma situacdo que deve ser levada em consideragdao por quem tem o objetivo de realizar
pesquisas com pessoas surdocegas é a adequacdo dos espacos de interacao e didlogo. Questdes
individuais precisam ser ajustadas e por isso o(a) pesquisador(a) deve avaliar o local onde sera
possivel esse tipo de flexibilidade. No trabalho de Skilton e colaboradores (2018), é recomendado
gue uma pesquisa com pessoas surdocegas preveja a utilizacao de salas de tamanho adequado
para garantir a tranquilidade e possibilitar os ajustes necessarios de iluminacdo, circulacdo e
acustica de acordo com as necessidades individuais do participante.

Além disso, segundo os autores, o fator emocional deve ser uma preocupag¢do do(a)
pesquisador(a) durante a pesquisa. Deve-se avaliar, dentro do principio ético do bem-estar dos
participantes, a necessidade de gerenciar expectativas da familia e da prépria pessoa surdocega
em relacdo a natureza e ao resultado da pesquisa (SKILTON et al.,, 2018). O(A) pesquisador(a)
precisa, portanto, ter um olhar atento para expectativas exageradas, frustracdes e decepcdes
dos participantes e familiares. No caso de criancas, sdo significativos ndo apenas o acolhimento
e o profissionalismo, a fim de ndo acentuar as angustias dos familiares (BEZERRA, 2010); como
também a receptividade do discurso da familia. A crianca surdocega vai muito além dos seus
comprometimentos sensoriais e dos seus déficits corporais (BOAS, 2014).

Essa recomendacdo deve ser parte da metodologia de monitoramento no caso da
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surdocegueira pré-linguistica, em que a participacdo do acompanhante é fundamental para
auxiliar na interacdo e na comunicacdo (ALMEIDA, 2007). Nesse caso, a sensibilidade do(a)
pesquisador(a) com as expectativas da familia ou possiveis atitudes forcadas contra a vontade
do participante, que podem trazer como consequéncia aflicdes e angustias, devem ser uma

preocupacdo constante em todas as etapas da pesquisa.

Consideragdes Finais

O propésito desse trabalho foi reafirmar a importancia de seguir os preceitos éticos
durante a realizacdo de pesquisa cientifica. Uma condicdo fundamental na conducdo ética na
pesquisa é garantir a autonomia do participante no momento da manifestacdo do
consentimento livre e esclarecido. Todavia, ha fatores que podem ser obstdculos no momento
de ele compreender os beneficios e os riscos relacionados a sua participacdo na pesquisa
cientifica. Dentre os mais comuns estdo a falta de entendimento das informacdes da pesquisa, a
falta de acessibilidade e a situacdo de vulnerabilidade do participante diante do(a)
pesquisador(a).

No caso da surdocegueira, a dupla perda sensorial é uma das diversas carateristicas de
uma pessoa surdocega, antes disso ela ha caracteristicas individuais e emocionais e, inclusive, os
familiares que deverdo ser consideradas durante a pesquisa. Portanto, planejar as informacdes,
de acordo com o tipo de comunicacdo do participante e adaptd-las para formatos alternativos
pode ser uma significativa solu¢do para garantir uma maior autonomia do participante para
decidir aceitar participar ou ndo de alguma pesquisa. Inclusive, sdo possibilidades previstas na
Resolugdo n.2 510, de 2016, do Conselho Nacional de Saude.

Intencionou-se, com esse trabalho, promover uma reflexdo acerca das questdes que
tangenciam o compromisso ético da pesquisa e a acessibilidade das informacgdes para a garantia
da autonomia das pessoas surdocegas. Um convite para enfrentar os desafios éticos da inclusdo
gue so podera se efetivar, caso envolva, de fato, tanto os(as) pesquisadores(as) quanto os(as)

participantes nos diadlogos.
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