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RESUMO 

ANDRADE, Arheta Ferreira de. O outro lado do mundo: encontros entre 
surdocegueira e expressões artísticas. 2016. 290f. Tese (Doutorado em Artes 
Cênicas). Escola de Teatro da UNIRIO, Universidade Federal do Estado do Rio de 
Janeiro, Rio de Janeiro.  

 

Este trabalho de pesquisa se desenvolveu por meio do intercâmbio entre os campos 
da surdocegueira e da arte. A pesquisa tomou como hipótese a ideia de que a 
privação ou diminuição dos sentidos audiovisuais, em sujeitos com surdocegueira, 
traz interferências nos modos de perceber, conhecer, entender, criar e fruir 
expressões artísticas. Através do método da cartografia, o trabalho foi desenvolvido 
com pessoas surdocegas, familiares desses sujeitos e profissionais do Programa de 
Atendimento e Apoio ao Surdocego – PAAS, do Instituto Benjamin Constant no Rio 
de Janeiro. Acompanhando processos de trabalho no PAAS, a pesquisa agenciou-
se aos interesses do território estudado, interviu nos mecanismos de atuação junto a 
pessoas surdocegas daquela instituição e evidenciou interfaces entre a 
surdocegueira, a arte e expressões artísticas. A inserção no território pesquisado se 
deu através de observações participantes, interventivas e colaboradoras, as quais  
fomentaram espaços para a realização das experiências, das entrevistas, do grupo 
focal, das trocas de documentos, das criações e fruições de 
situações/experiências/obras estético-artísticas com os sujeitos participantes do 
processo. O trabalho amparou-se em estudos filosóficos e sociológicos. Na filosofia, 
em reflexões sobre a fenomenologia da percepção de Maurice Merleau-Ponty e, na 
filosofia da arte, encontrou em Rancière e sua política estética instrumentos para 
legitimar as experiências vivenciadas. Na sociologia, aliou-se aos conceitos de 
Pensamento abissal, Sociologia das ausências e emergências e Ecologia de 
saberes trazidos por Boaventura de Souza Santos. No campo da deficiência e da 
Surdocegueira, dialogou com o ponto de vista do modelo social da deficiência e 
perspectivas biopsicossociais da surdocegueira. Os resultados do trabalho apontam 
a relevância da arte para a expressão do ser, para a comunicação, a ampliação da 
percepção e o entendimento de mundo de pessoas surdocegas. Do mesmo modo, 
revelam a potência que o campo da surdocegueira traz para o campo das artes, 
especificamente o das artes cênicas, ao convidá-lo à exploração de vivências 
artísticas e estéticas que extrapolem a dimensão audiovisual dos suportes e 
estruturas característicos desta linguagem, ampliando e enriquecendo os modos de 
perceber, conceber, fazer e fruir arte. Conclui propondo o desafio de criar processos 
cênicos que expressem, nas formas, estruturas e suportes do fazer teatral, os 
modos de existências de pessoas que têm suas vidas atravessadas pela 
surdocegueira. Para tanto, é preciso considerar as maneiras de perceber, de ser, de 
entender, de se comunicar destes sujeitos e, mergulhados em seus universos, 
estabelecer diálogos descoloniais que possibilitem a partilha do sensível entre 
aqueles mundos e os nossos. 

 

Palavras-chave: Surdocegueira. Arte. Cartografia. Descolonialismo. 
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ABSTRACT 

ANDRADE, Arheta Ferreira de. The other side of the world: deafblindness meets 
artistic expressions. 2016. 290p. Thesis (Doctorate in Performing Arts). Theatre 
School of UNIRIO, Federal University of the State of Rio de Janeiro, Rio de Janeiro. 
 

This research thesis was developed through of an interchange between the fields of 
deafblindness and the arts. The research took as a hypothesis the idea that with 
restricted or no access of the audiovisual feelings, in people with deafblindness, 
create an interference in their own way to perceive, know, understand, create and 
flow the artistic expressions. Using a method of cartography, the work was developed 
with deafblind people, their families and professionals from the program of caring and 
support to the deafblind - PAAS, from the Institute Benjamin Constant in Rio de 
Janeiro. Following their work process in PAAS, the research focused in the interests 
of the field studied, intervened in their mechanisms of process with deafblind people 
from that Institution and made clear the correlation between deafblindness, arts and 
artistic expressions. The insertion in the field of the research was made through the 
observation participant, interventions and feedbacks, that created the environment 
for experiences, interviews, focus group, exchange of documents, creating and 
experimenting situations/experiences/observations with esthetic-artistic pieces with 
the participants of the process. The research was based in philosophical and 
sociological studies. In the field of philosophy, in the reflections about 
phenomenology of perception from Maurice Merleau-Ponty and ecology of 
knowledge acquired by Boaventura de Souza Santos. In the f, and in the philosophy 
of arts it found in Rancière and his politics of esthetics the tools to legitimize the 
experiences lived. In sociology the research found an alliance in the concept of 
Abyssal thinking, Sociology in the absences and emergencies ield of the disability 
and deafblindness, the research found echo in the point of view of the social model of 
disability and perspectives biological, phycological and sociological of deafblindness. 
The results of the study points to the relevance of the arts for the expression of 
being, for the communication, for opening the horizon of perception and the 
understanding of the world of a deafblind person. In the same way, it revealed the 
potency that the field of deafblindness brings to the field of arts, specifically to the 
performing arts by inviting them to explore their lived artistic experiences and 
esthetics in a way that surpass the audiovisual dimension of supports and 
characteristic structures of this language, amplifying and enriching their way to 
perceive, conceive, make and profit from the art.  I concluded by proposing the 
challenge of creating performing process that express through forms, structures and 
supports, a way to make theatre, for the different ways that people, who have their 
lives touched by deafblindness, express their existence. For that, we need to 
consider the different ways to perceive, to be, to understand, to communicate that 
these people have and to dive in their universe, establish decolonial dialogues that 
make possible the distribution of the sensible and make an connexion between their 
world and ours. 
 

Key words: Deafblindness. Art. Cartography. Decolonialism. 
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            Ouço e vejo. Tenho 37 anos e, algumas vezes, fui assombrada pela beleza 

da vida, das pessoas, da arte. Recentemente, vivi a geração, gestação e nascimento 

de dois filhos. Complexa e profunda experiência de ser origem e morada de uma 

pessoa e depois sua passagem para o mundo.  

Tive outras experiências de deslumbramento quando, por exemplo, pela 

primeira vez vi, em pequena, maracatus rurais. Era carnaval e nesse dia meu pai me 

levou ao centro do Recife antigo para me mostrar um desfile de maracatus. Estava 

escurecendo, muita gente grande e colorida passava perto de nós. Ouvi ao longe o 

som de sinos de boi. O som foi se aproximando até eu ver homens vestidos com um 

manto brilhante adornado de lantejoulas e canutilhos. Suas cabeças eram grandes, 

coloridas e sem rosto. Para mim eram assombrações. Eles vinham correndo em 

nossa direção e empunhavam lanças que pareciam furar nossa alma. Rápido meu 

pai me jogou para detrás de suas pernas, o som aumentou, escondi o rosto na calça 

do pai, meu coração foi à boca, o estrondo dos sinos mergulhou em meus ouvidos e 

inundou meu corpo. Fechei os olhos e o chão tremeu.  

Outra marca de emoção vivida foi espreitar a réplica do belo As meninas de 

Renoir pendurado na sala do sítio onde passei boa parte da infância. Tenho duas 

irmãs mais velhas do que eu e uma das lembranças mais remotas que guardo é a 

da estranha sensação de ver que naquele quadro faltava eu.  

Marcas do ver e ouvir. 

Mais recentemente conheci uma mulher surdocega que se comunica de um 

modo diferente, complexo e belo, tocando suavemente o rosto das pessoas para 

sentir, através do movimento do maxilar, dos lábios e da vibração das cordas vocais, 

o que elas estão falando. Nesse encontro aceitei, a convite de meu espanto e 

deslumbramento, mergulhar para o outro lado do mundo. 

Ouvinte e vidente é como sou identificada nesta experiência de convívio com 

a surdocegueira, cujo relato inicio. Esta tese resulta do esforço de mergulho num 

mundo alheio para vivenciá-lo, conhecê-lo e compreendê-lo por dentro a ponto de 

nele poder intervir.  
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INTRODUÇÃO  

 

O início de uma relação mais próxima entre eu o mundo da deficiência 

aconteceu durante minha formação profissional. Ao longo da infância e 

adolescência, tive poucas experiências familiares ou de amizade com pessoas com 

deficiências. Na família tenho um tio cego com o qual não tive contato. E nas 

relações de amizade marcou-me a experiência de convívio com a tetraplegia de um 

vizinho que foi vítima de acidente de carro. 

Quando entrei na Universidade, paralelamente à formação profissional em 

Artes Cênicas, busquei construir olhares e desenvolver atitudes e práticas diferentes 

das que até então reconheci como recorrentes ideias e posturas paternalistas, 

assistencialistas, em relação às pessoas com deficiência. Foram determinantes para 

a construção de meu perfil profissional: o contexto histórico e social vivido no 

período da graduação, no qual floresciam discussões sobre a diversidade (cultural, 

étnica, de gênero, físico/sensoriais, religiosa, etc.) em grupos sociais que buscavam 

o reconhecimento e a aceitação de suas diferenças nos planos políticos e sociais; e 

a participação em um grupo de pesquisa que investigava as relações entre arte e 

deficiência, no qual ingressei em 1998 ainda no primeiro ano da faculdade.  

 O projeto principal desse grupo de pesquisa chamava-se Pátio da Fantasia e 

desenvolvia processos criadores com e para crianças com deficiências. Foi 

idealizado pelo professor Dr. Marco Antonio Camarotti Rosa, que orientava o Núcleo 

de Estudos e Pesquisas em Artes Cênicas – NEPAC – do Departamento de Teoria 

da Arte e Expressão Artística da Universidade Federal de Pernambuco. Acompanhei 

este trabalho ao longo de toda minha formação profissional.  

O Projeto Pátio da Fantasia trabalhava com crianças de um modo geral, 

dando prioridade às crianças com deficiência ou que se encontravam em situações 

especiais, como é o caso das crianças hospitalizadas, entendo-as como criadoras e 

possíveis coautoras das atividades teatrais. Ou seja, os quadros teatrais 

desenvolvidos não eram fechados e acabados no que diz respeito ao processo de 

criação. Ao contrário, possuíam estruturas flexíveis e abertas às intervenções das 

crianças. O texto dramático, a encenação, a interpretação dos atores, enfim, eram 
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totalmente flexíveis, permitindo a intervenção criadora das crianças na história, 

possibilitando inclusive que elas conduzissem o desfecho da ação dramática. Cada 

um dos quadros teatrais tinha um esboço de história e de encenação que era 

inicialmente apresentado e que a partir da intervenção criadora das crianças se 

transformava, estabelecendo diálogo com seus interesses, necessidades e 

realidades sócio-culturais. As experiências de iniciação à pesquisa, proporcionadas 

pelo trabalho no Pátio da Fantasia, alimentaram minha curiosidade e desejo pela 

vida acadêmica.  

Logo após a finalização da graduação fiz uma especialização em Ensino de 

Arte onde refleti sobre a metodologia de trabalho do Pátio da Fantasia (Andrade, 

2005). Em 2005, mudei-me para o Rio de Janeiro com a finalidade de fazer o 

mestrado e dar continuidade às investigações sobre os temas da arte e da 

deficiência, o que consegui em 2006, quando entrei no mestrado em Educação da 

PUC-Rio, sob a orientação do Prof. Dr. Leandro Konder. No mestrado, busquei 

discutir o trabalho desenvolvido pelo Projeto Pátio da Fantasia a partir de 

perspectivas filosóficas e educacionais. A dissertação resultante defendeu a 

necessidade de pensarmos uma estética que respeite as diferenças, em especial 

aquelas relativas às especificidades físicas, sensoriais e cognitivas de pessoas com 

deficiências (Andrade, 2008).  

Ao finalizar o mestrado tinha o desejo de continuar os estudos acadêmicos 

investigando a produção cultural de pessoas cegas no campo das artes cênicas, 

especialmente produções que fossem construídas a partir dos modos de existência 

dessas pessoas. Mergulhei no mundo da cegueira e, explorando este universo, 

descobri outro: o da surdocegueira. Fui arrebatada por questões relacionadas à 

percepção, ao entendimento de mundo, à percepção e à criação poético-artística 

dessas pessoas em relação a si e ao mundo. Tais questões me impulsionaram à 

pesquisa teórica e à busca por experiências artísticas nacionais e internacionais com 

este público. Logo descobri um grupo israelense de teatro cujos atores são adultos 

surdocegos orientados por uma criadora e diretora ouvinte e vidente chamada Adina 

Tal.  
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Conhecer virtualmente o Nalaga’at Theater1 me impulsionou a propor esta 

pesquisa. O espanto diante de um viver no mundo tátil, desprovido ou diminuído em 

som e em luz converteu-se num enigma para mim e direcionei meus interesses 

acadêmicos para este lugar. Aliadas à descoberta do grupo de teatro acima falado, 

também me motivaram as investigações teóricas sobre o assunto surdocegueira, 

parte das quais iniciei antes de prestar seleção para o doutorado. Aos poucos, entrei 

em contato com comunidades de pessoas surdocegas e essa relação foi 

aprofundando o desejo de pesquisar junto aos universos da surdocegueira para 

especular sobre suas possibilidades de contato com a arte e a criação artística.  

Pesquisando sobre surdocegueira percebi que há pouquíssimos trabalhos na 

área da cultura e quase nada em relação à arte. Fora dos campos médico e 

educacional o desconhecimento é radical em relação à surdocegueira. Não 

encontrei trabalhos no campo das artes desenvolvidos com pessoas surdocegas  

aqui no Brasil, apenas alguns pontuais experimentos que favoreciam a 

acessibilidade cultural (Andrade, 2014)2. Além disso, ainda é bastante recorrente 

que os diversos campos do conhecimento abordem a temática da deficiência a partir 

de uma perspectiva negativa, ou seja, entendendo-a apenas como falta e negação. 

Na área das artes o campo da deficiência já se insere no da cultura e vice-versa, 

mas de modo incipiente e carregado de preconceitos. É bem comum que  

desvalorizem obras de artistas com deficiência ou obras voltadas para pessoas com 

deficiência. Tudo isso ocorre com frequência, mesmo com o avanço das políticas 

públicas em prol dos direitos das pessoas com deficiência e dos esforços voltados 

para a acessibilidade. Tal constatação, no entanto, não dissipava em mim a 

crença/intuição/percepção da grande potencialidade do campo da surdocegueira 

para a área das artes, e vice-versa. E o Nalaga’at Theater Group respaldava as 

minhas suspeitas.  

 

                                                             
1
 http://nalagaat.org.il/ 

2
 Em 2013 fiz uma especialização na área da Acessibilidade Cultural e no TCC resultante deste curso 

investiguei como a surdocegueira é abordada nesta área. Além da pesquisa desenvolvida por mim, 
uma experiência mais recente de trabalho de acessibilidade cultural para pessoas surdocegas foi 
desenvolvida por Forchetti, 2015, em um curso de especialização em audiodescrição.  
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Foi neste contexto que o presente trabalho tomou como hipótese a ideia de 

que a privação ou diminuição dos sentidos audiovisuais, em sujeitos com 

surdocegueira, traz interferências no modos de perceber, conhecer, entender, criar e 

fruir expressões artísticas. Esta hipótese impulsionou-me a intensificar um 

estreitamento com o mundo da surdocegueira e, por sua vez, uma ampliação de 

meus conhecimentos sobre o assunto. Os esforços para a aquisição de 

conhecimentos sobre surdocegueira, ampliados e lastreados pela experiência, 

desvendaram um novo modo de ver esta realidade para além dos campos da saúde 

e da educação, detentores dos saberes mais significativos a respeito da 

surdocegueira3, e em geral mais preocupados com as patologias, síndromes e seus 

efeitos no desenvolvimento da cognição, comunicação, reabilitação, mobilidade, 

afetividade, sociabilidade, etc., de pessoas surdocegas. O campo da criação e da 

experiência artística, aquele que mais me interessava, é infimamente explorado nos 

universos da surdocegueira, mesmo em nível internacional. Por isso, no quadro de 

pobreza de experimentações destaca-se o trabalho feito no Centro Cultural 

Nagala´at, em Tel-Aviv. 

Para as discussões e práticas a respeito da arte, da cultura e dos modos 

como estes campos lidam com a questão da deficiência, em especial a 

surdocegueira, a realização desta pesquisa constitui significativa contribuição. A 

pesquisa pretendeu, ao penetrar no campo da surdocegueira, explorar experiências 

artísticas cênicas junto a pessoas surdocegas no Programa de Atendimento e Apoio 

a Surdocegos – PAAS, do Instituto Benjamin Constant no Rio de Janeiro. 

Acompanhando processos de trabalho no PAAS, a pesquisa agenciou-se aos 

interesses do território estudado, interviu nos mecanismos de atuação junto a 

pessoas surdocegas daquela instituição e evidenciou interfaces entre a 

surdocegueira, a arte e a expressão artística. No decorrer deste processo, no 

entanto, distanciou-se da linguagem cênica e estendeu suas intervenções ao campo 

das artes de um modo geral, dialogando com outras linguagens artísticas. O registro 

                                                             
3
 Em 2011, ocorreu em São Paulo um dos mais importantes encontros internacionais sobre 

Surdocegueira, “XV Deafblind International Conference”. Tal conferência acontece de quatro em 
quatro anos em algum país do mundo e foi a primeira realizada na América Latina. Nesta última 
foram apresentados 188 trabalhos dentre conferências, palestras, workshops e pôsteres. Nesse 
universo de apresentações, apenas 2% eram relacionados aos temas da arte. 
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desses experimentos na tese visa sensibilizar o mundo acadêmico das Artes 

Cênicas para a existência, resistência e exigência de outros modos de ser, estar e 

existir no mundo. Assim, a delimitação de um foco estético no campo da 

surdocegueira abre discussões ainda pouco exploradas. E o fomento de reflexões e 

práticas acerca dos encontros da surdocegueira com as criações e expressões 

artísticas e poéticas possibilita a ampliação e o enriquecimento dos modos de 

perceber, conceber, fazer e fruir arte. 

Para me mover em meio às especificidades da surdocegueira busquei bases 

para a formação de um pensamento em estudos filosóficos e sociológicos. Na 

filosofia, de grande ajuda foram as reflexões sobre fenomenologia da percepção de 

Maurice Merleau-Ponty. Na sociologia, tornaram-se muito operativos os conceitos de 

Pensamento abissal, Sociologia das ausências e emergências e Ecologia de 

saberes trazidos por Boaventura de Souza Santos. Para uma reflexão filosófica 

sobre a arte busquei em Rancière e sua política estética instrumentos para legitimar 

as experiências observadas e, no campo da deficiência e da Surdocegueira, foram 

fundamentais os diálogos com a perspectiva do modelo social da deficiência e o 

intercâmbio com os saberes biopsicossociais da surdocegueira. O entrelaçamento 

dessas abordagens possibilitou a orientação de um percurso para as reflexões que 

desenvolvi na tese. 

Mas foi o encontro com a cartografia que permitiu dar forma e expressão às 

investigações sobre as experiências artísticas e os modos de subjetivação estética 

de pessoas que vivenciam a experiência da surdocegueira, com as quais então 

aprendi a conviver, num sentido de ComViver. Investigar expressões artísticas de 

pessoas exige uma postura de abertura para o outro, disposição para o encontro e 

disponibilidade para as práticas e criações com o outro. O princípio da cartografia 

como método de pesquisa que se faz, se estrutura, se constrói no próprio processo 

de trabalho foi fundamental para a realização das 

vivências/experiências/intervenções. A cartografia inicialmente esboçada constituiu-

se em caminho/percurso Com a parceria dos sujeitos envolvidos no trabalho. Tudo 

começou a funcionar quando substituí o pesquisar sobre pelo o PesquisarCom, 
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princípio filosófico e metodológico que possibilitou a pesquisa e a elaboração desta 

tese.      

Como disse no início, os universos da deficiência e das artes estiveram, 

desde o começo de minha vida acadêmica, presentes no corpo de minhas 

investidas, reflexões e ações profissionais. Do mesmo modo, os campos da 

educação e dos direitos humanos também sempre ocuparam espaços importantes 

em minha identidade, a constituir minha ética e compromisso, meu ethos 

profissional. Falo a partir desses lugares, assumindo seus valores e seus princípios, 

acreditando que: 

não há possibilidade de estabelecer uma separação nítida e 

asséptica entre o pesquisador e o que ele estuda, e também os 

resultados do que ele estuda. Ele não se abriga em uma posição de 

neutralidade científica, pois está implicado necessariamente nos 

fenômenos que conhece e nas consequências desse conhecimento 

que ajudou a estabelecer (Ludke, 1986, p. 5). 

Muitas questões ampararam a pesquisa, encorpando, direcionando/re-

direcionando o andamento das investigações. Comecei o percurso sozinha, 

questionando, criando e re-criando hipóteses. Depois fui buscando conversas com 

alguns poucos pares, travando encontros com diferentes realidades, recriando e co-

criando caminhos. Do âmago das experiências vividas no campo acomodaram-se as 

perguntas mais relevantes: Como compartilhar experiências artísticas com pessoas 

surdocegas que nunca as vivenciaram? Como compartilhar metáforas 

artísticas/poéticas com pessoas surdocegas? Quais os desafios e as possibilidades 

desta incursão? Como compartilhar experiências artísticas entre pessoas com 

diferenças sensoriais e cognitivas tão significativas? O que a arte traz como 

diferença em abordagens junto a pessoas surdocegas? Como encontrar em sujeitos 

surdocegos a pessoa, o ser, sua existência, sua subjetividade? 

Iniciei o doutorado com algumas experiências pontuais junto a pessoas 

surdocegas que ocorreram em participações de encontros acadêmicos. A inserção 

nestes encontros trazia-me uma impressão peculiar porque me sentia à parte 

daquele universo que entrelaçava médicos e educadores. Mas se não os 



 

 

22 

 

frequentasse pouco saberia a respeito do assunto surdocegueira. Não encontrava 

pares profissionais no campo da deficiência, ou da educação, ou da arte, que 

abordassem ou conhecessem o tema. Eis então a primeira grande dificuldade 

entranhada no campo da surdocegueira: poucas pessoas sabiam do que se tratava, 

inclusive dentro do mundo da deficiência. Este não saber geral embaçava minhas 

investidas em todas as frentes que eu ia angariando. Emperrava tanto as pesquisas 

teóricas, quanto dificultava as aproximações e encontros (boa parte deles virtuais) 

que travava com pessoas surdocegas ou com pequenas comunidades de 

surdocegos em outros estados do país (em particular São Paulo e Rio Grande do 

Sul). No Rio de Janeiro, encontrei muitas dificuldades para adentrar 

espaços/instituições onde pudesse realizar a pesquisa. Apenas após persistente 

procura consegui firmar parceria de trabalho em uma instituição.  

As investigações foram desenvolvidas através de intensa presença no setor 

de reabilitação para pessoas com surdocegueira do Instituto Benjamin Constant, 

centro de referência nacional e internacional no trabalho educacional e atendimento 

reabilitacional de pessoas com deficiência visual. A entrada como pesquisadora 

nesta instituição possibilitou encontros contínuos com pessoas surdocegas e a 

realização da pesquisa, mas, em contrapartida, dificultou o desenvolvimento das 

intenções iniciais de investigação pelos atravessamentos, burocracias e limites 

próprios de espaços institucionais. Contribuíram para os reposicionamentos da 

pesquisa: as necessidades e emergências próprias do território estudado, os 

interesses dos sujeitos envolvidos com o trabalho e o perfil cartográfico da minha 

atuação e intervenção no PAAS.  

As experiências de campo foram vividas com pessoas com surdocegueira, 

familiares desses sujeitos e profissionais que atuam na área da deficiência 

(relacionados ou não com as especificidades da surdocegueira). Busquei me inserir 

no território através de observações participantes, interventivas e colaboradoras, as 

quais deram o tom do processo abrindo espaço para as experiências, as entrevistas, 

o grupo focal, as trocas de documentos e as criações/fruições de  

situações/experiências/obras estético-artísticas em meio às pessoas surdocegas. As 

experiências foram emergindo da ComVivência com as pessoas envolvidas na 
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pesquisa. As entrevistas e grupo focal vieram para esclarecer e aprofundar 

situações/dúvidas. Vieram para estreitar laços, para refazer 

compreensões/posturas/crenças. Para encaminhar/re-encaminhar os processos 

vividos. Para confirmar ou não impressões. Para descobrir o outro, descobrir-me no 

outro e para o outro descobrir-se. Para estar Com outros. Para suspeitar, confirmar, 

acomodar, transformar. As experiências de criação/fruição estéticas e artísticas 

surgiram no decorrer do processo de pesquisa. Elas tiveram origem nas relações 

interpessoais estabelecidas com os sujeitos envolvidos com o trabalho, não foram 

programadas, mas, de algum modo, foram induzidas. Foi preciso gerá-las e 

aguardar o tempo em gestação. Dessa experiência resulta o âmago da tese, que 

agora ofereço à leitura4.  

O primeiro capítulo apresenta o início de meus diálogos ainda muito teóricos e 

especulativos com o campo da surdocegueira, entrelaçando-os com a narração de 

alguns tateios práticos. O contexto explicitado propicia a reflexão sobre algumas 

ausências, emergências e invisibilidades que caracterizam o campo da 

surdocegueira. O segundo capítulo destrincha a metodologia vivenciada na pesquisa 

ao mesmo tempo em que compartilha os caminhos trilhados lado a lado com os 

participantes do território estudado. O terceiro capítulo, no entando, mergulha nas 

parcerias entre sujeitos e registra efeitos deste processo, buscando refletir 

criticamente sobre as experiências ao chamar para o diálogo os teóricos escolhidos. 

A organização destes três capítulos imbuiu-se na intesão de evidenciar: no 

primeiro capítulo, o campo da surdocegueira e da deficiência de um modo geral para 

tentar colher destas áreas o ethos sociocultural que as propulsiona, as lógicas sócio-

políticas que as engendram e os valores e práticas que delas desabrocham. O 

segundo capítulo pôs em evidência o território da pesquisa, ou seja, as 

especificidades do Programa de Atendimento e Apoio ao surdocego do Instituto 

Benjamin Constant, pensando nos modos como as relações (de trabalho, de 

reabilitação, interpessoais, etc.) desenvolvem-se neste espaço e como a pesquisa 

                                                             
4
 Logo no início, ainda sem encontrar uma trilha segura, fui instada pela banca de qualificação, em 

fevereiro de 2014, composta pelos Professores Dr. Charles Feitosa e Drª. Elcie Masini, a levar minhas 
especulações para o campo. Agradeço a esses professores a iluminação e a experiência. 
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agenciou-se a esta realidade. O terceiro capítulo fala das pessoas que se 

envolveram na/com a pesquisa entendendo-as como sujeitos socioculturais, 

políticos, com modos próprios de ser e estar no mundo. Partindo deste princípio, 

compartilha as experiências vividas junto às pessoas participantes da pesquisa. A 

fim de preservar suas identidades reais, criei nomes fictícios para cada um dos  

partícipes.  

Este trabalho crê na fecundidade das trocas de percepções e conhecimentos 

de mundo entre surdocegos, videntes e/ou ouvintes. O intercâmbio entre sujeitos 

diferentes amplia horizontes de ambas as partes e favorece o desenvolvimento de 

outras percepções a respeito das artes, da deficiência e da própria vida, sobretudo 

se alimentar percepções e lógicas menos hierarquizantes e discriminatórias. 

Ao aceitar o desafio de comprovar serem realizáveis as inter-relações da 

surdocegueira com a arte tive a satisfação de fazer emergir para mim mesma, como 

valor palpável, uma constatação fundamental: pessoas surdocegas são, antes de 

mais nada, pessoas completas, que têm um jeito de ser, um modo próprio de 

perceber, ser e estar no mundo. Têm personalidade, história, podem ter uma poética 

diante da vida e, se adquirirem uma língua ou linguagem, podem compartilhar de 

uma cultura. E que em relação ao campo da arte, sua liberdade intrínseca abre-se à 

exploração da diversidade de formas de existência. 
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1. ENCONTROS COM A SURDOCEGUEIRA  

 

A surdocegueira é a incapacidade total ou parcial, porém simultânea, da 

audição e da visão. O que a caracteriza, mais especificamente, é a perda, em 

diversos graus e combinações, dos sentidos da audição e da visão. Desse modo, 

para determinar se alguém é ou se tornou surdocego é preciso que tal indivíduo não 

tenha suficiente visão para compensar a perda auditiva, ou o contrário, que não 

possua audição suficiente para compensar a falta de visão (Reyes, 2004). 

 

1.1  RASTREANDO O CONHECIMENTO 

 

A combinação da perda dos sentidos de distância causa dificuldade no 

desenvolvimento interpessoal em dimensões comunicacionais, sociais, 

educacionais, culturais, afetivas, profissionais, etc. Isso porque a relação de pessoas 

surdocegas5 com o mundo não se dá de forma direta, sendo quase sempre 

necessária uma mediação realizada por outra pessoa, vidente e ouvinte, que, 

preferencialmente, detenha conhecimentos e habilidades para interferir entre o 

sujeito surdocego e o mundo (Reyes, 2004).  

A heterogeneidade é característica fundamental desta população. Destacam-

se inicialmente, as diferentes possibilidades que cada perda sensorial vai imprimir na 

vida dos sujeitos, como por exemplo: a etiologia, o tipo e o grau da perda, o 

momento da aparição dos déficits sensoriais, a ordem em que aparecem, a 

existência ou não de outras deficiências associadas, o ambiente/contexto, etc., em 

                                                             
5
 As nomenclaturas “pessoas surdocegas” ou “surdocegos” empregadas neste trabalho buscam 

dialogar com as lutas e conquistas do movimento de pessoas surdas. As vivências em comunidades 
ou grupos de pessoas com surdocegueira propiciaram-me perceber a identificação, de um grande 
número de pessoas SC ou PSC (abreviatura de surdocegas/os e surdocegueira ou pessoas 
surdocegas) e de profissionais que trabalham no campo, com a cultura, as lutas e as conquistas da 
comunidade surda. Nesse sentido, assumo o uso da nomenclatura “pessoas surdocegas” ou 
“surdocegos” mesmo sabendo que no interior do movimento de pessoas com deficiência a opção 
consensual é a expressão “pessoas com deficiência”. Nesta opção o nome “pessoas” vem em 
primeiro plano, sem negar a deficiência e nem torná-la, automaticamente, o traço mais marcante dos 
sujeitos que a têm (Sassaki, 2002). Assim, no decorrer desta tese usarei os termos: pessoas 
surdocegas, surdocegos(as) e pessoas com surdocegueira. 
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que a pessoa surdocega está inserida. Levando em consideração estes fatores, 

serão apontados diferentes níveis e tipos de surdocegueira porque, por exemplo, há 

pessoas que nascem e outras que se tornam surdocegas e estes fatores imprimem 

diferenças cruciais na vida dos sujeitos (McInnes, 1979; Reyes, 2004, Cader-

Nascimento e Costa, 2010).  

Segundo Cader Nascimento e Costa (2010), em relação aos níveis, são 

possíveis as seguintes combinações: 

1) Pessoas com cegueira e baixa audição 

2) Pessoas com surdez profunda e baixa visão  

3) Pessoas com baixa visão e audição 

4) Pessoas cegas e surdas profundas 

Além dos níveis, importa evidenciar considerações relativas aos tipos de SC 

que são: a congênita e a adquirida, ou a pré-linguística e a pós-linguística (Reyes, 

2004; Cader-Nascimento e Costa, 2010). A primeira caracteriza-se pelo fato de a 

pessoa: 1) nascer surda e cega; 2) nascer surda ou cega e em pouco tempo adquirir 

a outra deficiência sensorial; 3) nascer ouvindo e vendo e depois adquirir as duas 

deficiências. O que caracteriza a SC congênita é a aquisição da dupla perda ou 

severa diminuição dos sentidos na fase pré-linguística.  

O segundo tipo caracteriza-se pelo nascimento de uma pessoa: 1) cega ou 

surda que adquire a outra deficiência na fase pós-linguística; 2) sem nenhuma 

deficiência e que adquire as duas deficiências após a aquisição da linguagem; 3) 

sem nenhuma deficiência, que adquire a surdez ou a cegueira na fase pré-linguística 

e na fase pós-linguística adquire a deficiência do outro sentido de distância. É 

importante esclarecer todos esses aspectos porque eles definirão modos e 

procedimentos diferenciados de desenvolvimento da percepção, da cognição, da 

comunicação, da sociabilização, da educação e formação dos sujeitos surdocegos. 

Além disso, são aspectos fundamentais para a constituição de suas subjetividades. 

Assim, há uma grande variedade de pessoas abarcadas nesta ampla definição 

(Cader-Nascimento e Costa, 2010; Reyes, 2004; Cormedi, 2011). 
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Os conhecimentos e articulações desta pesquisa no campo da surdocegueira 

foram colhidos nas intensas e contínuas leituras da literatura específica, nas 

circulações em congressos, encontros, seminários e reuniões científicas do campo, 

visitas a instituições que trabalham com a questão e contato real e virtual com 

pessoas surdocegas. Nas muitas leituras da bibliografia disponível em português, 

espanhol ou ingles, pude compreender como teoricamente a surdocegueira é 

abordada. O que encontrei, majoritariamente, referiu-se à dimensão médico 

patológica desta deficiência e a abordagens educacionais da mesma que buscam 

entender como devem ser as intervenções formativas na vida das pessoas afetadas 

pela surdocegueira. Entender alguns enfoques biopsicossociais da surdocegueira foi 

bem importante. Para trabalhar na área é preciso ter condições de 

perceber/compreender as etiologias da surdocegueira e seus desdobramentos e 

interferências no desenvolvimento integral dos sujeitos. 

A surdocegueira é proveniente de diferentes causas. De acordo com Reyes 

(2004) as principais causas da SC congênita são: os nascimentos prematuros, a 

Rubéola Congênita, as meningites e síndromes diversas como CHARGE, Opitz, 

entre outras. Dentre as síndromes a da Rubéola Congênita é considerada a principal 

causa da SC congênita no mundo. Campanhas de vacinação em massa da 

população mundial e em especial das mulheres em fase de gestação têm reduzido 

drasticamente os índices de surdocegueira congênita decorrente da rubéola.  

A Síndrome da Rubéola Congênita (SRC) decorre de uma complicação da 

infecção pelo vírus da Rubéola durante a gestação, principalmente no primeiro 

trimestre, podendo comprometer o desenvolvimento do feto e causar aborto, morte 

fetal, natimorto e anomalias congênitas. Dentre as diferentes manifestações clínicas 

da SRC, destacam-se as de cunho permanente e as tardias. Estas causam: 

deficiência auditiva, malformações cardíacas, catarata, glaucoma, retinopatia 

pigmentar, retardo do desenvolvimento, diabetes mellitus. As crianças com SRC 

frequentemente  apresentam  mais  de um  sintoma,   mas podem ter apenas uma  
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malformação, dentre as quais a deficiência auditiva é a mais comum6. 

A síndrome de Charge também é uma das principais causas da SC congênita. 

A palavra CHARGE é uma sigla em inglês para a designação diagnóstica de um 

grupo de malformações congênitas que incluem várias anomalias. Ainda hoje as 

causas da síndrome de CHARGE são desconhecidas, atribui-se apenas que os 

transtornos provocados por ela, em sua maior parte, decorrem de uma parada no 

desenvolvimento embriológico normal7.  

Cada letra da palavra CHARGE corresponde a uma malformação no 

organismo, como se pode ver na tabela a seguir: 

C Coloboma Ausência de parte da íris e da retina  

H Heart defects Defeitos no coração (sopro cardíaco, defeitos 

septais e no canal arterial) 

A Atresia of the choanae Atresia coanal (obstrução dos condutos pós-

nasais) 

R Retardation of physic growth 

and development 

Atraso no crescimento/desenvolvimento físico 

e/ou defeitos no sistema nervoso central 

G Genital and urinary 

abnormalities 

Anormalidades genitourinárias 

(desenvolvimento genital incompleto) 

E Ear abnormalities and/or 

hearing loss  

Malformações auriculares frequentemente 

acompanhadas com perda auditiva 

Tabela 1 – Refere-se às patologias associadas à síndrome de Charge 

Fonte: http://www.fundaciononce.es/es/search/node/s%C3%ADndrome%20charge 

                                                             
6
 http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/o-ministerio/principal/secretarias/svs/sindrome-da-rubeola-

congenita 
7
 A síndrome de CHARGE é uma doença causada por uma mutação genética. Na maioria dos casos 

tal mutação não é detectada nos pais ou em outros parentes dos indivíduos com CHARGE, o que 
confirma que a síndrome é uma condição genética causada por uma nova alteração no gene que 
ocorreu apenas no desenvolvimento embrionário daquele indivíduo. Disponível em: 
http://www.eurordis.org/pt-pt/content/sindrome-charge-batalhas-diarias-de-jonas 

 

 

http://www.fundaciononce.es/es/search/node/s%C3%ADndrome%20charge
http://www.eurordis.org/pt-pt/content/sindrome-charge-batalhas-diarias-de-jonas
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 Ainda de acordo com Reyes (2004), em relação à surdocegueira adquirida, as 

principais causas são: as síndromes de Usher e de Wolfram. Ambas são 

enfermidades de origem congênita com sintomatologias que só aparecem ao longo 

da vida das pessoas afetadas. Dentre as diversas síndromes a de Usher é 

considerada a principal causa de surdocegueira adquirida no mundo (McInnes; 

1999).   

A síndrome de Usher se transmite hereditariamente e caracteriza-se por 

surdez bilateral acompanhada de progressiva perda visual. Há muitos tipos de 

síndrome de Usher, mas, atualmente, muitos teóricos da saúde classificam a 

síndrome a partir de três tipos principais onde a perda auditiva é a característica que 

as determina com as seguintes variáveis: tipo I – surdez neurossensorial profunda e 

bilateral não progressiva e de nascimento. Associa-se à retinose pigmentar8, à 

alteração vestibular e à cegueira noturna já na infância ou adolescência; tipo II – 

surdez leve a moderada congênita, mas estável.  No fim da adolescência ou na vida 

adulta da pessoa as perdas auditivas estáveis associam-se às perdas visuais que 

são progressivas (em sua maioria decorrentes de retinose pigmentar) e chegam à 

cegueira; e tipo III – surdez neurossensorial congênita progressiva. Os déficits 

visuais somam-se aos auditivos ao longo da vida das pessoas, normalmente iniciam 

na puberdade ou adolescência. Os comprometimentos audiovisuais são 

progressivos, resultando na perda severa ou total da visão e audição na idade adulta 

ou meia idade (Reyes, 2004; Giacomini, Petersen, Cambruzzi e Maia, 2005).  

Já a síndrome de Wolfram caracteriza-se por uma associação entre o 

diabetes e perdas auditivas e visuais, sendo estas provenientes do diabetes. 

 Acima estão algumas das mais importantes causas e características da 

surdocegueira. As perdas sensoriais dos indivíduos que adquirem a SC ocorrem 

numa grande variedade de combinações que envolvem: etiologia, ordem de aparição 

e intensidade da perda, período em que se instalou na vida do indivíduo, dentre 

outros aspectos. Além disso, também podem decorrer das síndromes outros 

                                                             
8
 A retinose pigmentar é “... um grupo de doenças degenerativas e hereditárias da retina. [...] A 

pessoa afetada apresenta diminuição da visão noturna e redução do campo visual periférico e com o 
passar dos anos podem ocorrer várias limitações visuais que não necessariamente a cegueira total” 
(Giacomini, 2005, p. 16). 
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problemas neurofisiológicos que associados às perdas sensoriais tornam a situação 

ainda mais complexa.  

Além desse mergulho na bibliografia médica da área, também enriqueceu os 

meus conhecimentos a participação em reuniões científicas. Dentre estas, destaco a 

participação numa conferência internacional sobre surdocegueira, XV Deafblind 

Internacional Conference - DBI, no ano de 2011, em São Paulo. Tal participação foi 

determinante para adentrar o campo da surdocegueira, avaliar e ampliar o 

levantamento teórico feito anteriormente à entrada no doutorado, conhecer 

profissionais da área, daqui do Brasil e também de outros países, e de um modo 

geral, perceber como a surdocegueira é abordada em diversas regiões do mundo. 

Após a conferência passei a ter informações sobre encontros científicos menores 

aqui no Brasil e no exterior, o que possibilitou a participação em alguns deles. 

Além da circulação em reuniões científicas da área, e de certo modo por 

causa delas, me aproximei de algumas instituições que realizam atendimento a este 

público e estabeleci minhas primeiras relações com pessoas surdocegas. Conheci 

uma instituição especializada no atendimento a pessoas com surdocegueira, a 

AHIMSA – Centro voltado para educação de pessoas surdocegas e com múltiplas 

deficiências sensoriais. Nesta, fiz um curso de capacitação na área da 

surdocegueira (de guia-interpretação) e encontrei pessoas surdocegas adultas que 

me apresentaram tipos de surdocegueira mais próximos do universo da educação e 

bastante possível de serem explorados pela arte. Deparei-me com pessoas 

surdocegas e profissionais da área, social e politicamente articulados, o que tornava 

viável o desenvolvimento de ações sociais em prol do favorecimento de uma vida 

melhor para pessoas com esta deficiência.  

 Também foi decorrente dos conhecimentos engariados nas reuniões 

científicas e nas visitas/formações em instituições especializadas o encontro com um 

casal de surdocegos que é bastante articulado politicamente. Carlos Jorge 

Rodrigues e Cláudia Sofia Indalécio são pessoas surdocegas adquiridas que 

desenvolvem uma série de ações em prol da surdocegueira no estado de São Paulo 
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e também em outros estados do país9. Quando conheci este casal passei a fazer 

contato e propor encontros com ele. Uma das experiências vividas com Cláudia e 

Carlos foi a incursão de um final de semana na casa deles em São Paulo, 

experiência reveladora, que me ajudou a desmitificar o que imaginava sobre a vida 

de pessoas surdocegas. Na ocasião, realizei uma entrevista com a dupla, e 

pudemos conversar sobre as histórias de vida do casal e sobre algumas 

experiências estéticas e artísticas que tiveram. O Carlos Jorge se comunica através 

da Libras tátil e a Cláudia Sofia através do tadoma. Como eu não dominava a Libras 

tátil, contei com a participação de um guia-intérprete. 

  A aquisição de uma língua e/ou o desenvolvimento de uma linguagem 

comunicativa/expressiva por parte de pessoas SC se dá numa grande variedade de 

caminhos, porque depende do tipo de possibilidade sensorial que o indivíduo dispôs 

até a chegada da dupla deficiência; da fase da vida em que adquiriu a SC; do 

domínio que tem da língua adquirida (oral ou Língua de sinais). Um exemplo: para 

uma pessoa que nasce surda e aprende a Língua de sinais, mas quando chega à 

vida adulta adquire também a cegueira tornando-se surdocega, o modo de 

comunicação mais eficaz provavelmente será a Língua de sinais tátil, cuja 

aprendizagem será iniciada a partir dos conhecimentos da primeira língua. Se uma 

pessoa nasce surda ou ainda na infância perde a audição (mas é oralizada e se 

comunica por leitura labial) e num determinado momento da vida também perde a 

visão, um meio de comunicação potencial é o tadoma que será introduzido com o 

amparo do meio de comunicação anterior (oralização e leitura labial) e da 

experiência visual da leitura labial. Portanto, há vários tipos de comunicação que 

podem ser utilizados com pessoas surdocegas e a escolha e uso deles depende de 

muitas variáveis. Dentre as possibilidades, e em consonância com Watanabe e Maia 

(2012), e Wanatabe, Giacomini e Maia (2006a), destaco: 

1) Língua de sinais tátil – boa parte das vezes é voltada para pessoas 

surdocegas congênitas e também para pessoas surdas que tinham a Língua 

de sinais como língua materna e que adquiriram a cegueira; 

                                                             
9
 Os conheci virtualmente em 2009 e pessoalmente em setembro de 2011 durante a XV Deafblind 

International Conference. 
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2) Braille tátil – quase sempre indicado para pessoas cegas que depois da 

aquisição de uma língua oral também adquirem a surdez. Se tais pessoas 

tiverem desenvolvido a percepção tátil e aprendido o Braille, podem também 

aprender e se comunicar pelo Braille tátil. A comunicação se dá quando o 

guia-intérprete, por meio de toques em determinadas falanges dos dedos da 

pessoa com surdocegueira, fazendo correspondência com os pontos da cela 

Braille, transmite a mensagem como se estivesse escrevendo em Braille;  

3) Alfabeto datilológico ou alfabeto manual tátil (soletração de letras em língua 

de sinais) – indicado para pessoas surdocegas congênitas e adquiridas que 

são alfabetizadas em uma língua oral e sabem o alfabeto desta língua 

materna em Língua de sinais; 

4) Escrita do alfabeto/palavras de uma língua oral numa parte sensível do corpo 

de pessoas surdocegas (mãos, rosto, antebraço, coxa, costas) – possível 

meio de comunicação para pessoas surdocegas alfabetizadas em uma língua 

oral e com significativa sensibilidade na percepção tátil (entendendo o tato 

como percepção da pele do corpo como um todo). Geralmente a letra usada é 

maiúscula e de imprensa;  

5) Fala ampliada (feita ao pé do ouvido e num volume de som mais alto para 

surdocegos com cegueira e surdez moderada); 

6) Língua de sinais aérea em campo reduzido (para pessoas SC com surdez 

profunda e baixa visão – com perda de campo visual. Nesse contexto o 

comunicador precisa se encaixar no campo visual da PSC. O guia-intérprete 

utiliza a língua de sinais em um campo espacial menor e a uma distância 

maior do surdocego, posicionando-se de acordo com as possibilidades 

visuais dos diferentes sujeitos com surdocegueira com quem se comunica; 

7) Escrita Ampliada (com aumento no tamanho das letras e no contraste, 

evidenciando a relação palavra/fundo para surdocegos com baixa visão); 

8) Tadoma (o SC coloca uma das mãos no rosto - maxilar, boca, bochecha - e 

pescoço do falante apoiando-a de forma que possa perceber, através da 

vibração das cordas vocais, do movimento do maxilar e da boca, bem como 

dos sopros produzidos, o que o falante está comunicando). Este método é 
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muitas vezes chamado de “leitura labial tátil”, e também é mais fácil de ser 

aprendido por uma pessoa que quando era apenas surda fazia leitura labial;  

9) Placas alfabéticas com letras e números em relevo (estas tem cores 

contrastantes com o fundo para auxiliar pessoas com baixa visão. O uso das 

mesmas se dá quando a pessoa surdocega toca com o dedo a placa e 

percebe pelo tato cada uma das letras e números que formam a mensagem. 

10) Placas alfabéticas em Braille (semelhante a anterior, sendo que as letras e 

números estão dispostos em Braille e assim a pessoa surdocega percebe a 

mensagem explorando pelo tato os pontos referentes a letras e números.  

 

No que se refere aos profissionais que atuam neste campo, em relação à 

comunicação de pessoas surdocegas, papel imprescindível é ocupado por guias-

intérpretes. Estes têm a função de auxiliar o surdocego na comunicação, orientação 

e mobilidade, bem como mediar sua relação com o meio ambiente em que circula e 

com o mundo em geral. O guia-intérprete é um profissional de extrema importância 

e, em muitos casos, as pessoas surdocegas dependem deles para conquistar a 

autonomia de vida, a amplitude de conhecimentos e relações interpessoais e sociais 

(Wanatabe, Giacomini e Maia, 2006b; 2006c). No entanto, o que acontece na 

maioria das situações práticas é que esse papel do guia-intérprete é feito por algum 

familiar da pessoa surdocega (adquirida ou congênita). Quando isto ocorre, a 

variabilidade de condições e de qualidade dos serviços prestados é imensa porque o 

familiar geralmente não tem conhecimento especializado a respeito da 

surdocegueira. Então é muito comum o familiar não saber como se comunicar com a 

pessoa surdocega (congênita ou adquirida), não saber Língua de sinais, 

Comunicação alternativa, Braille tátil, ou qualquer outra alternativa de comunicação. 

Na maioria das vezes, as estratégias de que alça mão são improvisadas e caseiras. 

Algumas podem dar certo, mas outras não, pela falta de um olhar especializado.  

Igualmente importante é o instrutor-mediador, que atua no campo da 

educação e normalmente media e compartilha conhecimentos com o educando 

surdocego, especialmente o congênito. Mais enfaticamente, o instrutor-mediador 

compõe a equipe educacional viabilizando estratégias e serviços especializados em 

comunicação e educação relacionados à surdocegueira e à múltipla deficiência 



 

 

34 

 

sensorial (Maia, 2011). Seu lugar está na formação integral dos sujeitos surdocegos. 

Mas a mesma problemática da falta de profissionais ou de um atendimento 

profissional especializado com guia-intérprete, também afeta o instrutor mediador. 

Essa é uma especialidade pouco conhecida e pouco exercida no ambiente escolar. 

Muitas vezes o que acontece é o professor de sala, o professor regente, ter seu 

primeiro contato e vir a descobrir a surdocegueira no momento mesmo em que a 

criança se apresenta em sua sala de aula, ou seja, sem que esteja minimamente 

preparado para atuar com esse tipo de deficiência.  Esse desconhecimento dos 

profissionais atrasa e/ou ofusca as possibilidades de intervenções junto à criança ou 

ao adolescente. Nesse contexto, o professor precisa aprender do zero sobre aquela 

deficiência específica, e muitas vezes quando chega ao ponto de  saber sobre o 

papel do instrutor mediador e solicitar sua ajuda, muito tempo já foi desperdiçado. 

Isso sem falar nas dificuldades e impedimentos socioeconômicos para manutenção 

deste profissional. Tais circunstâncias são tão desafiadoras quanto as demandas 

próprias da deficiência.  

 Conhecer bem a pessoa SC é a principal questão para desenvolver um 

trabalho com ela.  É preciso ver que tipo de comunicação ela usa ou gosta de usar, 

a que tipo de comunicação melhor se adapta. O conhecimento de sua história e de 

seu desenvolvimento, além do estágio da perda, também é imprescindível para a 

realização de qualquer intervenção junto a estas pessoas. Segundo Cader-

Nascimento e Costa, 2010, são esses conhecimentos que definirão as prioridades 

que deverão constar nos planejamentos de trabalho e intervenção (elaborados e 

pensados especificamente para cada indivíduo) nas instâncias da comunicação, 

educação, sociabilização, reabilitação, saúde, etc.  

 É imprescindível que se entenda o SC como um sujeito único e que se 

busque, com ele, os procedimentos e as estratégias necessários ao seu 

desenvolvimento integral. Apesar das grandes limitações, é possível desenvolver 

processos interventivos, seja no âmbito educacional, seja em âmbitos socioculturais 

com surdocegos (congênitos ou adquiridos), levando-os à conquista de uma vida 

sociabilizada e participativa no mundo comum. A privação dos sentidos de distância 

(visão e audição) dificulta, mas, necessariamente, não impossibilita o 
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desenvolvimento de indivíduos com surdocegueira (Reyes, 2004; Cader-Nascimento 

e Costa, 2010). 

 No que diz respeito à educação, assim como acontece com a escolha da 

comunicação, há uma diferença grande entre a educação de surdocegos congênitos 

e de surdocegos adquiridos. Isso acontece porque a idade em que se instalam cada 

uma das deficiências determina importantes diferenças no desempenho desses 

indivíduos na educação, na comunicação, no acesso a informações, na interação 

com o ambiente que o cerca, etc. Por exemplo, uma pessoa surdocega congênita, 

dependendo do apoio e auxílio que receber, pode desenvolver sua percepção de 

mundo e seus conhecimentos sobre o mundo através dos canais sensoriais 

proximais, como o tato, o olfato, o paladar, o sinestésico, o proprioceptivo e o 

vestibular (Maia, 2010). Esses modos de percepção e de apreensão/compreensão 

de si, do outro, do seu entorno e do mundo são bem distintos dos de uma pessoa 

surdocega adquirida. Esta pode ter memória visual e/ou auditiva, pode ter como 

primeira língua uma língua oral/falada e, dentre outros aspectos,  todas essas 

questões definirão modos bem diferentes de perceber, ser e estar no mundo. 

Dependendo das possibilidades de estimulação (familiares, sociais, 

econômicas, culturais, etc.) e do apoio recebidos na sua formação e 

desenvolvimento humanos, os indivíduos surdocegos congênitos e adquiridos 

podem desenvolver-se mais ou menos nos âmbitos perceptivos, cognitivos, 

comunicacionais, afetivos, sociais, educativos, etc. O motivo dessa condição deriva 

do fato de pessoas surdocegas, especialmente as congênitas, dependerem de uma 

série de recursos de apoio e reabilitação que viabilizem suas relações com o mundo. 

Quando pessoas surdocegas não recebem apoio e estímulos reabilitacionais, 

educacionais, comunicacionais, etc., ao longo de suas vidas, têm seu 

desenvolvimento limitado e até inviabilizado. Mas se, ao contrário disso, recebem 

apoio reabilitacional, comunicacional, educacional, etc., podem se desenvolver como 

indivíduos e levar uma vida semi-independente, tornarem-se autônomos na vida 

doméstica e familiar, morar sozinhos, casar, ter filhos, trabalhar, criar, etc. Para 

Abdalah e Costa: 
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...Quando a criança [pessoa] surdocega possui no seu ambiente 

familiar e escolar uma reciprocidade e disponibilidade na utilização 

diversificada de recursos de comunicação, suas condições de 

aprendizagem se ampliam melhorando suas interações com seu 

meio físico e humano e, consequentemente, deste para com ela 

(2003, p. 144). 

 

Após os encontros em São Paulo, vivi um período de reflexão e novos 

estudos, ainda buscando encontrar lugar para realização de um trabalho de campo 

que favorecesse mais aprendizados e experiências. A incursão paulista foi de 

grande valia, mas revelou com clareza a impossibilidade de desenvolvimento do 

trabalho prático em outro estado que não o do Rio de Janeiro, onde eu moro. Os 

pressupostos da pesquisa desejada, investigação de expressões e subjetividades 

artísticas de pessoas que convivem com a surdocegueira, exigia que desenvolvesse 

um trabalho de campo imersivo, que compartilhasse parte da vida dos sujeitos, que 

estivesse sempre com eles. Não podia realizar uma pesquisa de campo em outro 

estado. Precisava encontrar surdocegos no Rio de Janeiro. 

Buscar articulações na cidade em que eu residia foi tarefa difícil e demorada. 

Deparei-me com fechamento e resistência por parte dos profissionais e das 

instituições que trabalham no campo da surdocegueira neste estado. Não conseguia 

informações que me levassem a encontrar os sujeitos com os quais queria estar e 

desenvolver um trabalho. Até o ano de 2014, o Rio de Janeiro não tinha uma 

instituição especializada no atendimento a pessoas surdocegas ou em processo de 

aquisição de progressivas perdas audiovisuais, apenas setores destinados ao 

trabalho com a surdocegueira, em duas instituições federais, de referência nacional 

e internacional, voltadas para o atendimento, reabilitação e educação de pessoas 

surdas (o INES – Instituto Nacional de Educação de Surdos) e de pessoas cegas (o 

IBC - Instituto Benjamin Constant).  

No Benjamin Constant há um setor voltado para o trabalho com pessoas 

surdocegas, o Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego - PAAS. E no INES 

há o Centro de Atendimento Alternativo Florescer – CAAF, que atende pessoas com 
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múltipla deficiência e dentre elas pessoas surdocegas, o primeiro setor a que me 

dirigi. Este setor tem como um de seus critérios de acolhimento de alunos o fato de 

entenderem a surdez como deficiência principal, que pode estar associada a outros 

comprometimentos de ordem física, sensorial, cognitiva e de comportamento 

social10. Propus o desenvolvimento da pesquisa a este setor, mas não houve adesão 

às intenções de trabalho. À época, a justificativa para a recusa foi o fato de naquele 

momento não terem crianças surdocegas matriculadas. Além disso, deixaram 

transparecer receios quanto à exposição das crianças e de seus processos de 

desenvolvimento e aprendizagem. Por esse motivo, não estavam abertos a 

pesquisadores, optavam por preservar as crianças. 

Até então, eu nada sabia a respeito dos acordos entre o INES e o IBC no que 

tange ao atendimento de pessoas surdocegas. O acordo diz respeito a uma divisão 

formal dos atendimentos, ficando o INES com a responsabilidade de receber 

crianças e adolescentes surdocegos e, o IBC, de receber jovens e adultos que 

convivem com ou estão adquirindo a surdocegueira. Este acordo, no entanto, 

parecia contraditório porque dividir a realidade da surdocegueira a partir da faixa 

etária, na prática, não é coerente com as especificidades e necessidades desta 

deficiência. Ora, há crianças que nascem cegas e têm baixa audição, ouvem pouco, 

mas ouvem e aí sua primeira língua pode não ser a Libras, mas a língua portuguesa. 

Seu maior comprometimento e necessidade estão relacionados à falta de visão. Por 

que inseri-las numa instituição para surdos (onde obviamente as práticas se apóiam 

na cultura visual dos surdos), quando sua deficiência mais significativa é a cegueira? 

Do mesmo modo podemos desenvolver o raciocínio contrário levantando a pergunta: 

qual o objetivo de ter uma criança surda e com baixa visão, mas cuja língua e 

experiência de mundo se dão pela visualidade baixa, mas existente, apenas numa 

instituição para cegos? Talvez o ideal seria não haver essa divisão etária no 

atendimento entre as instituições porque crianças/pessoas surdocegas precisam de 

intervenções das áreas da surdez e da cegueira/baixa visão, e não de uma ou outra 

área. Até acredito que esta articulação seja pensada, em teoria, pelos poucos 

                                                             
10

 Ver: http://www.ines.gov.br/index.php/educacao-basica/centro-de-atendimento-alternativo-
florescer/centro-de-atendimento-alternativo-florescer-caaf 
 

http://www.ines.gov.br/index.php/educacao-basica/centro-de-atendimento-alternativo-florescer/centro-de-atendimento-alternativo-florescer-caaf
http://www.ines.gov.br/index.php/educacao-basica/centro-de-atendimento-alternativo-florescer/centro-de-atendimento-alternativo-florescer-caaf
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profissionais com conhecimento na área da surdocegueira, mas na prática não foi 

esta a experiência que vi acontecer.     

 

1.2. DANDO A VER O INVISÍVEL 

 

Um dos primeiros desafios que o campo da surdocegueira nos apresenta diz 

respeito à invisibilidade que o constitui. Invisibilidade que começa na própria área da 

deficiência, onde muitas vezes a surdocegueira não é conhecida ou abordada em 

profundidade. Isso porque, quando há conhecimento, geralmente não ocorre o 

entendimento e reconhecimento desta deficiência como única e não como simples 

soma de duas deficiências sensoriais (cegueira e surdez). Um exemplo significativo 

em relação a isso é o não reconhecimento da surdocegueira como uma deficiência 

única na Convenção dos Direitos Humanos da pessoa com deficiência. Tal 

reconhecimento na Convenção é apontado como um desafio a ser ultrapassado. 

Não reconhecer a surdocegueira como uma deficiência única significa inseri-la 

dentro do campo da surdez ou do campo da cegueira, ignorando as especificidades 

que a ausência simultânea dos sentidos de distância impõe às pessoas que não os 

têm. 

O insucesso no INES me impulsionou a reunir investida na segunda 

instituição. Mas no IBC não conseguia sequer saber quem eram as pessoas que 

poderiam responder pelo assunto. Precisava entrar no Benjamin Constant, mas 

entrar nele sem indicações dificultava muito o meu acesso. No intervalo de tempo 

em que fui tentando conseguir parcerias de trabalho no IBC, deparei-me com a 

oportunidade de fazer um curso de especialização em Acessibilidade Cultural para 

pessoas com Deficiência, oferecido pelo departamento de Terapia Ocupacional da 

Faculdade de Medicina da UFRJ, em parceria com o Ministério da Cultura. O curso, 

presencial, abria seleção para sessenta alunos de todas as regiões do país, mas 

disponibilizava suas vagas orientando-as para profissionais de áreas específicas do 

conhecimento e com vinculações institucionais. Das sessenta vagas oferecidas, 

cinco eram destinadas a profissionais vinculados a ONGs e foi nessa pequena 

brecha que consegui me inscrever e ser selecionada como aluna. O curso foi 
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realizado entre abril de 2013 e abril de 2014 e foi de extrema importância para o 

trabalho de pesquisa em desenvolvimento no doutorado. Inclusive, de certo modo, 

foi a ampliação de redes de relações profissionais proporcionada pelo curso que 

possibilitou a entrada no Instituto Benjamin Constant, instituição onde, enfim, 

desenvolvi o trabalho de campo. O conhecimento adquirido no curso resultou num 

TCC que abordou como a surdocegueira é tratada no campo da acessibilidade 

cultural11. 

No curso de Especialização em Acessibilidade Cultural fiz várias disciplinas 

interessantes, conheci muita gente que trabalha com a deficiência em todo Brasil e 

soube de uma grande leva de eventos acadêmicos que abordam a temática da 

deficiência em interface com diversas áreas do conhecimento. Dentre estes, 

participei do Colóquio “Ver e Não Ver” realizado no Instituto Benjamim Constant em 

parceria com o Departamento de Psicologia da UFRJ, no início de outubro de 2013. 

Nesse evento, consegui conhecer duas profissionais do setor de surdocegueira do 

IBC e propor parceria de trabalho com elas. No início de 2014, fui aceita como 

pesquisadora no Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego – PAAS – do 

Instituto Benjamin Constant, com consentimento e aprovação do comitê de ética do 

Instituto e com cadastro na Plataforma Brasil. Ao longo de 2014, trabalhei em 

parceria com a equipe do Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego - PAAS. 

Conheci o trabalho desenvolvido, a equipe de profissionais, pessoas surdocegas 

congênitas e adquiridas e alguns de seus respectivos familiares. 

O primeiro encontro com os universos da surdocegueira no Benjamin 

Constant foi bastante simbólico. Da entrada do IBC até a casa 412, nome dado ao 

espaço onde fica o setor da surdocegueira, a distância é enorme. Entrei furando 

corredores, olhando, vendo/não vendo tantas coisas, pessoas, movimentos, 

desviando de caminhos. Furei mais corredores. Perguntei a um vigilante: “Onde fica 

a casa 4?” Ele: “Casa 4...?” Eu: “Disseram-me que é atrás da piscina”. Ele: “Ah, é só 

ir por aqui...” E me explicou.  

                                                             
11

 O título do TCC é: Acessibilidade Cultural e Surdocegueira: Desafios e Proposições (Andrade, 
2014). 
12

 Internamente muitas pessoas do IBC chamam o setor da surdocegueira de casa 4, ou melhor se 
localizam fazendo essa  referência. 
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Atrás do prédio da escola e da reabilitação, depois do pátio, do refeitório, do 

prédio de elaboração de material técnico especializado, da piscina, da pista de 

atletismo, do campo de futebol e da casa 3, no último setor do espaço físico do 

Instituto, fica a casa 4. A casa pareceu-me aconchegante e gentil: fui muito bem 

recebida, e toda atenção de que precisei me foi dada. Os ambientes da casa me 

foram apresentados. Alguns reabilitandos estavam lá e eu também os conheci. De 

um modo geral, partilharam comigo as ações realizadas no setor. Foram muitas 

informações. A profissional que à época era responsável pelo setor, explanava com 

riqueza de detalhes tudo que julgava importante que eu soubesse. Fiquei zonza. 

Era novembro de 2013, fim de ano letivo, e as atividades iriam parar. Tive 

pouco contato com os sujeitos surdocegos, daí até março de 2014. Mas nos meses 

de dezembro de 2013 e janeiro de 2014, mantive contato via e-mail com a 

professora resaponsável pelo setor, aqui nomeada de Cleone13. Nossa parceria, no 

corpo-a-corpo, iniciou-se em fevereiro de 2014. Antes dos reabilitandos retornarem 

das férias, comecei a frequentar a casa. Cleone me deu muitas orientações sobre 

como deveria proceder para formalizar minha presença como pesquisadora e para 

isso tinha que passar por uma comissão de ética e registrar a pesquisa no Instituto.  

No início do trabalho de campo também conheci outras profissionais do 

PAAS: Roberta, a intérprete de LIBRAS; Beatriz, a psicóloga e Telma, a terapeuta 

ocupacional. Mas minha maior relação no começo do trabalho de campo foi com 

Cleone, o que depois se estendeu às outras três profissionais da casa. No 

desenrolar do processo de pesquisa, também conheci nove pessoas surdocegas e 

seis familiares. Dentre estes, estabeleci parceria com oito pessoas surdocegas e 

cinco familiares, que participaram da pesquisa em diferentes intensidades. Das oito 

pessoas surdocegas com as quais estabeleci parcerias, cinco compõem as reflexões 

e relatos desta tese. O trabalho iniciado individualmente e que no decorrer dos 

caminhos foi transformado em trabalho coletivo, foi realizado no PAAS ao longo de 

todo ano de 2014. O período de efetivação do campo não estava determinado a 

priori, a pesquisa foi acontecendo e o seu fim foi delimitado pela organização do 

                                                             
13

 O nome é fictício. Todos os sujeitos participantes da pesquisa têm suas identidades preservadas 
neste trabalho. Para cada um dos partícipes criei um nome fictício. 
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calendário anual do Benjamin. Assim, os movimentos, ações e mobilizações da 

pesquisa de campo ocorreram entre novembro de 2013 e janeiro de 2015, e os 

meandros desta experiência reconstituo nos próximos capítulos.  

É curioso pensar que justo a casa destinada ao atendimento de pessoas 

surdocegas seja de tão difícil acesso. Até eu que vejo e ouço tive dificuldades para 

encontrá-la, imagino as pessoas SC, que tantas dificuldades têm de orientação e 

mobilidade. Na verdade a existência deste setor ainda não tem uma força no IBC, 

haja vista sua ausência no organograma da instituição14 e, mesmo, seu recente 

reconhecimento nos cursos de formação oferecido pelo instituto. Sobre essa 

questão Cleone falou em entrevista: 

 

Arheta – O que é o PAAS para ti?   Na sua concepção, no seu 

entendimento, qual é o objetivo do PAAS? Se você quiser, para 

construir as suas reflexões e partilhar aqui, você também pode fazer 

paralelos com os objetivos que você encontrou quando chegou...  

(Interrompe minha fala)  

Cleone - Na verdade não encontrei nada. Porque há uma... ao longo 

desses anos, se discutiu o próprio título do programa. E foi se 

descobrindo que o programa não existe no organograma da 

instituição. Então há um incômodo em relação a isso. Porque nós 

somos pessoas concursadas, com edital, professoras na área da 

surdocegueira... E o nosso programa na realidade não está no 

organograma. E cadê ele? Quem somos nós, se nós não existimos 

na instituição? 

 

A inexistência da SC dentro da instituição IBC, anunciada na conversa acima, 

ecoava em outras não existências sentidas por mim em diferentes instâncias de 

minhas incursões nos campos da surdocegueira. Também me inquietava a quase 

inexistência de conhecimentos sobre surdocegueira em áreas como educação, 

                                                             
14

Ver link no site do IBC:  http://www.ibc.gov.br/o-ibc/organograma 
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sociologia, cultura, arte, etc. É imperativa a realidade da escassa abordagem da 

surdocegueira a partir de perspectivas sociológicas e culturais. Todos os 

congressos, seminários, encontros e simpósios de que participei nos anos entre 

2010 e 2014 e as notícias que obtive dos encontros nacionais e internacionais 

anteriores a este recorte de tempo, abordavam majoritariamente a surdocegueira a 

partir de perspectivas biomédicas, no máximo em perspectivas biopsicossociais. A 

literatura disponível também a aborda majoritariamente a partir das dimensões da 

saúde, da educação e da comunicação. Também não encontrei um olhar para as 

diferentes formas de ser e existir de pessoas surdocegas nos campos da arte e da 

cultura. Na experiência vivida durante a especialização em Acessibilidade Cultural 

entre os anos de 2013 e 2014, por exemplo, eu fui a única pessoa que trazia à baila 

o assunto surdocegueira nos encontros científicos desta área, nas aulas presenciais, 

nos intercâmbios com diversos profissionais das cinco regiões do nosso país. 

Inexistência profunda da realidade da surdocegueira era o que percebia e até o 

momento percebo nas diversas áreas do conhecimento. 

Os encontros com a literatura da área da surdocegueira e posteriormente com 

a prática do corpo a corpo com pessoas surdocegas, familiares e profissionais (em 

reuniões científicas, em instituições especializadas, no setor da surdocegueira do 

IBC) faziam-me refletir sobre a escassez de um olhar sociológico na área. Essa é 

outra grande invisibilidade presente neste campo de conhecimento e também no 

campo da deficiência. De certa maneira, tal contexto é coerente com o sutil 

conhecimento sociológico sobre a deficiência, de um modo geral, em nosso país. 

Essa grande invisibilidade de uma discussão sociológica no campo da deficiência e 

especificamente no da surdocegueira potencializa o não reconhecimento da pessoa 

surdocega: como pessoa em primeiro lugar – ainda é bastante comum que a 

sociedade veja primeiro a deficiência e não o ser humano que a detém; como um 

sujeito contextualizado social, cultural, econômica e politicamente e que tais 

contextos também definem identidades em pessoas com deficiência/surdocegueira; 

e como indivíduos pertencentes a um grupo social heterogêneo, assim como 

qualquer outro grupo social. Todos esses pontos são pouco considerados.   
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Os aspectos que trago a tona são o da ausência de olhar sociológico para 

com tal deficiência e o da necessidade de acrescentar esta perspectiva nas 

discussões do campo. Sem estes vieses, assuntos como preconceitos, violência, 

abandono, maus tratos, por exemplo, não aparecem na discussão com a força que 

manifestam no cotidiano das pessoas que convivem com a surdocegueira. Tais 

temas vão se tornando invisíveis até mesmo nos campos específicos. 

A experiência do corpo a corpo com a invisibilidade da surdocegueira na vida 

cotidiana impulsionou-me ao encontro com as reflexões sobre o pensamento pós-

colonial ou descolonial/decolonial. Dentre os diferentes teóricos estudados (Mignolo, 

2010; Fanon, 2010; Quijano, 2002 – 2014; Santos, 2002 - 2007) filiei meus 

pensamentos e ideias aos conceitos desenvolvidos por Boaventura de Souza 

Santos15, sociólogo português cujos temas de pesquisa e intervenção/contribuição 

social situam-se nos âmbitos da epistemologia, da sociologia do direito, da teoria 

pós-colonial, da democracia, da interculturalidade, da globalização, dos movimentos 

sociais e dos direitos humanos. 

 Para construir suas reflexões, Santos utiliza-se de metáforas que o ajudam a 

esclarecer e esmiuçar o cerne das problemáticas que deseja discutir. São os 

conceitos de Pensamento Abissal e Pós-abissal, do último surgem as ideias de 

Ecologia de saberes, Sociologia das ausências e Sociologia das emergências, as 

quais alimentarão algumas discussões neste trabalho. 

Pensamento abissal é uma forma de pensamento que se estrutura num 

sistema de distinções visíveis e invisíveis, a última fundamentando a primeira. 

Distinções invisíveis são estabelecidas por linhas radicais que dividem a realidade 

social em dois universos distintos: o universo “deste lado da linha” e o universo do 

“outro lado da linha”. A divisão invisibiliza o outro lado da linha tornando-o 

                                                             
15

 Santos é Professor Catedrático Jubilado da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra e 
Distinguished Legal Scholar da Faculdade de Direito da Universidade de Wisconsin-Madison e Global 
Legal Scholar da Universidade de Warwick. Dirige atualmente o projeto de investigação ALICE: 
Espelhos estranhos, lições imprevistas: definindo para Europa um novo modo de partilhar as 
experiências do mundo, um projeto financiado pelo Conselho Europeu de Investigação (ERC) - 
http://www.boaventuradesousasantos.pt/pages/pt/homepage.php  (site visitado em setembro de 
2015).  

http://www.boaventuradesousasantos.pt/pages/pt/homepage.php
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inexistente16: “As distinções intensamente visíveis que estruturam a realidade social 

‘deste lado da linha’ baseiam-se na invisibilidade das distinções entre este e o ‘outro 

lado da linha” (Santos, 2007, p. 2-3). Assim, a característica basilar do pensamento 

abissal é a impossibilidade de coexistência/copresença dos dois lados da linha. 

“Para além ‘deste lado da linha’ há apenas inexistência, invisibilidade e ausência não 

dialética” (p. 2). Para Boaventura, o pensamento moderno é um pensamento abissal 

e o conhecimento e o direito modernos são as manifestações que melhor 

representam tal pensamento. 

No campo do conhecimento, o pensamento abissal possibilita à ciência 

moderna o poder da distinção universal entre o verdadeiro e o falso, separando de 

um lado da linha conhecimentos visíveis (ciência, filosofia e teologia) e do outro, 

conhecimentos invisibilizados por não obedecerem nem aos critérios científicos de 

verdade (ciência), nem aos critérios dos conhecimentos reconhecidos como 

alternativos (filosofia e teologia). E que formas invisibilizadas de conhecimento são 

estas? Conhecimentos populares, leigos, indígenas, etc., que compõem o outro lado 

da linha e que somem como conhecimentos significáveis e relevantes por se 

encontrarem para além do universo do verdadeiro e do falso, bem como das 

verdades inverificáveis da filosofia e da teologia (Santos, 2007, p. 3).   

No campo do direito, o cerne da problemática se localiza nas ideias de 

legalidade e ilegalidade, as duas únicas formas relevantes de existência perante a 

lei. Assim, “neste lado da linha” o direito é determinado por aquilo que conta como 

legal ou ilegal de acordo com aquilo que é estabelecido como direito oficial do 

Estado ou como direito internacional, e esta concepção é tomada como universal. O 

“outro lado da linha” é incomensurável e constituído por realidades sociais que se 

estruturam a partir de outros princípios organizadores, isto é, um território sem lei, 

fora da lei, ou baseado em direitos oficialmente não reconhecidos. Assim: “Em cada 

um dos dois grandes domínios, da ciência e do direito, as divisões levadas a cabo 

pelas linhas globais são abissais no sentido em que eliminam definitivamente 

quaisquer realidades que se encontrem do outro lado da linha” (p.4). 

                                                             
16

 Em seus escritos Boaventura enfatiza que seu entendimento de inexistência significa “...não existir 
sob qualquer forma de ser relevante ou compreensível” (2007, p. 1).  
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O argumento central de Santos é que o pensamento moderno ocidental opera 

mediante linhas abissais que dividem o mundo humano do subumano, de modo 

semelhante ao pensamento que constituía o período colonial17. Hoje, como no 

período colonial, a criação e ao mesmo tempo a negação do outro lado da linha 

fazem parte integrante de princípios e práticas hegemônicos que se valem de 

pensamentos e práticas de apropriação e violência aplicadas do lado da linha 

tornado invisível18.  

Este argumento possibilita ao autor a enunciação de outro problema, o 

problema epistemológico, de injustiça cognitiva, de não reconhecimento e validação 

de outros conhecimentos, de outros modos de pensar e de existir. Pratica-se a 

destruição de conhecimentos alternativos sem o qual o conhecimento hegemônico 

não logra em ser hegemônico. 

 

A injustiça social global está intimamente ligada à injustiça cognitiva 

global. A luta pela justiça social global deve, por isso, ser também 

uma luta pela justiça cognitiva global. Para ser bem sucedida, esta 

luta exige um novo pensamento, um pensamento pós-abissal 

(Santos, 2007, p. 10). 

 

Boaventura defende a necessidade de descolonizar ou decolonizar as 

ciências sociais. Os pensamentos decoloniais são pensamentos pós-abissais e 

nas reflexões de Santos19 expressam-se em seu conceito de Ecologia de Saberes, o 

qual será explorado adiante. 

Refletir sobre o campo da deficiência, em especial o da surdocegueira, a 

partir dos conceitos do pensamento abissal e pós-abissal de Santos coloca-me, 

primeiramente, diante da invisibilidade da história da deficiência e dos diferentes 

                                                             
17

 Para Santos as colônias representam um modelo de exclusão radical ainda hoje presente no 
pensamento e práticas modernas ocidentais. 
18

 “A apropriação e a violência tomam diferentes formas na linha abissal jurídica e na linha abissal 
epistemológica. Mas, em geral, a apropriação envolve incorporação, cooptação e assimilação, 
enquanto a violência implica destruição física, material, cultural e humana” (Santos, 2007, p. 7-8). 

19
 Nas reflexões que propõe a respeito do pensamento pós-abissal, Santos centra-se em suas 

dimensões epistemológicas, deixando de lado suas dimensões jurídicas.   
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modos como foi tratada/abordada ao longo da história ocidental. A epopéia ignorada 

(Silva, 1986) da vida e também sobrevida de pessoas com deficiência evidencia 

como, em diferentes culturas e momentos históricos, desde a pré-história até os dias 

atuais, pessoas com deficiência foram inseridas ou não no seio dos grupos sociais. 

Além disso, dentro dos universos da deficiência, os conceitos apresentados por 

Santos também me desafiam a refletir sobre o grande desconhecimento em relação 

ao assunto surdocegueira. Desconhecimento tão profundo que resulta no isolamento 

e no que parece ser uma inexistência da pessoa surdocega. Isolamento e 

inexistência pela falta de profissionais especializados e do devido acolhimento social 

desta população pelos diversos setores sociais. Esses aspectos são ainda 

propulsores da lamentável situação de pessoas com deficiência em nosso país, 

apesar das recentes conquistas legais como, por exemplo, a Lei Brasileira de 

Inclusão (LBI – Lei 13.146/15), conquistada em meados do ano de 2015. Reflexos 

dramáticos destas inexistências caracterizam-se pelo entendimento da deficiência 

apenas a partir de perspectivas patológicas, uma criação da modernidade e das 

políticas de controle e discriminação dos corpos (Foucault, 1999, 2001, 2009).  

No decorrer da história da humanidade pessoas com deficiência receberam 

tratamentos distintos. Registros presentes na literatura de diferentes áreas 

(antropologia, história, paleontologia, arte, medicina, etc.) revelam como eram 

tratados indivíduos que nasciam, ou que ao longo da vida se tornavam, pessoas 

com deficiência20. Mas ao nos lançarmos na pesquisar sobre a representação da 

deficiência ao longo da história da humanidade ficamos circunscritos à perspectiva 

ocidental e europeia. As informações e conhecimentos a esse respeito abordam as 

perspectivas da história tradicional e hegemônica da humanidade. Isso ocorre de 

modo tão autoritário que até nos faz esquecer dos outros cantos do mundo, como se 

as apreensões sociais sobre a deficiência nos diferentes países e culturas do 

continente Africano, da America Latina, ou do lado oriental do planeta fossem, por 

exemplo, as mesmas do continente Europeu (Martins, 2013, 2015). É difícil 

encontrar literatura que apresente os modos e as histórias de como diferentes 

povos, culturas e nações apreendem a questão da deficiência. Com o intuito de 

                                                             
20

 Ver: Otto Marques da Silva (1986). A epoéia ignorada: a pessoa deficiente na história do mundo de 
ontem e de hoje.  
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aprofundar um pouco mais a reflexão sobre a problemática da invisibildiade de 

pessoas com deficiência, mas sem a pretensão de resgatar a história da deficiência, 

atenho-me aqui ao período histórico em que começam a surgir, no Ocidente, 

instituições voltadas para o abrigo de pessoas que vivem à margem do convívio 

social, tendo como objetivo o confinamento e a exclusão.  

No século XVII se estabelecem as primeiras instituições com a intenção de 

atender (confinando) a parcela da população que apresente características que 

fogem do padrão de normalidade construído e, por isso, necessita de atenção 

especificada. Alguns exemplos dessas instituições são: os manicômios, os presídios, 

os asilos, os reformatórios, as escolas21, etc. Nesse contexto, o corpo com 

deficiência contrasta com a representação do corpo sem deficiência e a medicina é 

um grande definidor do paradigma da normalidade corporal e, consequentemente, 

fonte de inspiração e de respaldo para a ideação das formas de controle e 

dominação dos corpos. Foucault aborda as inter-relações entre o biológico e o 

político em muitos de seus livros: A história da sexualidade,  2009; Vigiar e Punir, 

1999; A história da loucura, 2004 –  revelando por onde o Estado, através de 

diferentes estratégias, infere seu poder de intervenção social. Em relação a isto, 

Martins considera:  

Conforme Foucault, [...] a medicina constitui-se como uma armadura 

científica sólida – desde logo por comparação com a psiquiatria – 

mas que se encontra, não obstante, igualmente imbuída nas 

estruturas sociais, forjando-se no seu discurso uma inédita relação 

entre o biológico e o político. [...] Assim o dispositivo biomédico é 

passível de ser interpretado como uma expressão particular da 

tecnologia do poder moderno, constituída pelo conhecimento 

científico.  Na verdade, a fulcral importância que Foucault confere ao 

corpo e ao conhecimento médico não é senão manifestação da 

centralidade que o autor atribui às formas de poder e 

enquadramentos de normalidade que acompanham o 

                                                             
21

 Nesse período foram criadas muitas escolas especiais para surdos e cegos. Ao mesmo tempo, era 
bastante comum que pessoas surdas e cegas fossem encaminhadas para asilos, hospícios, 
hospitais, etc. 
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estabelecimento dos saberes da biomedicina, uma expressão da 

etnociência ocidental particularmente afeita a “produzir” realidade 

(2015, p. 265).  

De acordo com Foucault (1979, 1999, 2001, 2004, 2009) condições históricas, 

culturais e sociais contribuem para o aparecimento das diferenças e para o modo 

como as diferenças são reconhecidas como tal. Em relação à institucionalização da 

diferença, Foucault defende que algumas instituições são feitas e planejadas tendo 

como princípio básico a normatização, sendo os indivíduos agrupados em seu seio 

para ‘aprenderem’ e/ou se ‘ajustarem’ a um padrão de existência de um determinado 

grupo social contextualizado, como ocorre em escolas, hospícios, prisões, etc. É 

assim que pessoas que se destacam por serem diferentes dos padrões socialmente 

estabelecidos como normais em um determinando período são alvos de processos e 

mecanismos de correção de suas diferenças. Para Foucault, as posturas 

normalizantes e normatizantes e seus respectivos duplos, invisibilizam tanto o 

contexto social e cultural em que esses indivíduos diferentes se encontram, quanto a 

percepção de que essas mesmas diferenças são, sempre, construídas socialmente. 

Ou seja, o indivíduo é visto por suas atribuições/condições pessoais de maneira 

isolada, não sendo produto da sociedade e cultura em que vive. Sua diferença é 

vista como inata a seu ser, produto da natureza, e não como produto das atividades 

dos grupos sociais22. No caso das pessoas com deficiência, localiza-se a diferença 

da deficiência apenas no indivíduo e isso, por sua vez, não mobiliza mecanismos 

políticos e sócio-culturais de identificação da diferença e de seu pleno e devido 

acolhimento. Esse estigma pejorativo dá voz a discriminações de toda ordem, 

aprisionando e limitando o sujeito, no caso a pessoa com deficiência, à sua 

deficiência.  

                                                             
22

 O aparecimento de diversas deficiências também decorre de práticas sociais. Um exemplo hoje é o 
avanço das tecnologias e, por consequência, das estratégias de cura e sobrevivência na medicina. 
Atualmente, recém-nascidos cada vez mais prematuros conseguem sobreviver graças aos avanços 
tecnológicos e científicos. Tal sobrevivência, no entanto, deriva de tratamentos e do uso de 
medicamentos (ex. os remédios ototóxicos) que têm como efeito colateral o aparecimento de diversas 
deficiências (em especial a surdez e a cegueira) ainda na fase púbere ou a ser desenvolvida ao longo 
da vida desses bebês. Assim, os avanços referidos também podem ser causas da existência de 
grande parcela de pessoas surdas, cegas e surdocegas.   
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História da Loucura na Idade Clássica, de Michel Foucault, como se 

sabe, foi fundamental para reescrever a história da loucura, da 

psiquiatria e de toda a forma da sociedade moderna em lidar, não 

apenas com a loucura, mas, ainda, com todas as formas de 

diferenças, desvios e divergências sociais e culturais (Amarante, 

1995, p. 491-492). 

 

Surgem então, cada vez mais, instituições especializadas no tratamento, 

reabilitação e educação de pessoas com deficiência em todo mundo. Na Europa, 

França do século XVIII, é criado o primeiro instituto para meninos cegos. Na 

Espanha do mesmo século é também inaugurada a primeira escola para educação 

de surdos. No século XIX, foram inaugurados no Brasil os dois institutos de 

educação e reabilitação para pessoas com deficiência, um para pessoas cegas e 

outro para pessoas surdas. O Instituto Benjamin Constant – voltado para educação 

e reabilitação de pessoas cegas – foi criado em 1854 e Instituto Nacional de 

Educação de Surdos – para pessoas surdas – em 1857. 

Somente nos século XX, o paradigma da institucionalização por meio de 

confinamento da pessoa com deficiência passa a ser, paulatinamente, revisto. A 

clareza em relação à ineficiência deste tipo de abordagem mobiliza ações cujo 

objetivo principal é a tentativa de integração e não apenas a segregação e exclusão 

moral e física destes indivíduos. Para tanto, no que diz respeito à deficiência, 

tornou-se necessária a criação de estruturas e mecanismos novos e especiais para 

o tratamento, reabilitação e educação de pessoas com deficiência, visando atingir a 

meta da integração social. 

As práticas integradoras ocorrem quando há o princípio e entendimento de 

que a deficiência é um problema da pessoa que a detém e que, portanto, é a 

pessoa com deficiência que deve se adaptar as diferentes realidades (morais, 

simbólicas e estruturais que organizam e regem as sociedades). Nesse contexto de 

princípio integrador, ocorrem atuações em prol da pessoa com deficiência que 

visam reabilitá-la e adaptá-la aos modos hegemônicos de existência que 

compreendem o corpo a partir de um paradigma dual de normalidade X 

anormalidade.  
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Os princípios que norteiam as práticas inclusivas delineiam-se pelo 

reconhecimento da diferença como uma condição humana. Assim, clamam pela 

necessidade de reconhecimento do corpo com deficiência/diferença ser uma 

característica da condição humana. Nesse sentido, a realidade (em aspectos éticos, 

morais, simbólicos e estruturais) deve adaptar-se à riqueza de possibilidades de 

existência. Não recai apenas sobre o sujeito com deficiência a factualidade da 

adaptação às lógicas e estruturas dominantes. É sobre esta égide que as questões 

da acessibilidade (física, cultural, atitudinal, estética, etc.) para pessoas com 

deficiência, idosas e com dificuldades de locomoção –definitiva ou provisória – se 

colocam23. Todo esse contexto põe-nos diante da necessidade de pensar a questão 

da deficiência, especialmente na modernidade onde, com maior ênfase, a noção de 

normalidade/anormalidade corporal se constitui muito amparada num respaldo 

médico/patológico. A construção moderna da idéia de deficiência estrutura as 

relações que estabelecemos com este grupo social.    

A invisibilidade e inexistência de que fala Santos é perfeitamente aplicável à 

problemática da deficiência. Inexistir ou estar invisibilizado socialmente, como já 

citado, é: “Não existir sob qualquer forma de ser relevante ou compreensível” (2007, 

p.1). Essa experiência é vivenciada por muitas pessoas com deficiência em nosso 

país, em nosso tempo e cultura. Mas a construção social da invisibilidade da 

deficiência vem sendo desestabilizada por estudos de perfil social sobre o tema. Em 

meados do século XX, as diferenças entre as diversas culturas e sociedades, 

emergentes com o processo de globalização que acelerou as trocas e relações 

interculturais, contribuíram para o aparecimento e/ou fortalecimento de movimentos 

sociais. As intenções destes movimentos foram - e ainda são - trazer visibilidade 

para as diferenças sócio-culturais de grupos minoritários e para as diferentes formas 

– políticas e econômicas - como essas diferenças são tratadas. Tais mobilizações 

põem em pleito os movimentos tradicionais (socialismo X capitalismo) que 

restringiam suas lutas aos antagonismos entre classes sociais, buscando 

(especialmente nos planos políticos e legais) o reconhecimento e a aceitação das 

especificidades culturais, religiosas, sociais, de gênero, étnicas, físico-sensoriais, 

                                                             
23

 Lei da Acessibilidade - Lei 10.098/2000. 
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cognitivas, enfim, de grupos sociais minoritários. Diferenças que até então estavam 

silenciadas diante dos padrões hegemônicos de existência. Os movimentos que 

nascem a partir da década de 60 em todo mundo, como, por exemplo, os 

movimentos negro e feminista, alargam as discussões relacionadas aos direitos 

humanos e às lutas sociais quando colocam em pauta os direitos culturais, étnicos, 

de gênero, identitários, etc. Nesse contexto, afloram as lutas políticas de pessoas 

com deficiência. Inicialmente, tais lutas centravam-se nos direitos de maior 

participação social e por novas representações sociais, culturais e ideológicas a 

respeito da deficiência.  

 

1.3  RUMO À VISIBILIDADE 

 

A batalha pela mudança de paradigma em relação à deficiência permanece 

até os dias atuais. Ela visa construir noções éticas, morais, históricas, sociológicas e 

antropológicas sobre a deficiência que rompam com as noções discriminatórias e 

binárias – normal/anormal, eficiente/deficiente, cego/vidente, surdo/ouvinte, etc. – 

presentes nos modelos sociais vigentes.  

As discussões alçadas por movimentos sociais de pessoas com deficiência 

puseram em questão o discurso e a representação de perfil patológico em relação à 

deficiência. No seio destas reflexões, muito timidamente, lançaram olhares 

antropológicos em relação ao tema. Nesse sentido, o antropólogo português Martins 

pondera: 

Se em Portugal identificamos a força constitutiva da ideia da 

deficiência para definir a cegueira, em termos medicalizados, como 

deficiência visual, em Moçambique confrontamo-nos com a 

hegemonia das interpretações sócio-espirituais, de tal modo que a 

cegueira ali tem muito mais a ver com as leituras que convocam 

espíritos, curandeiros e feitiços do que com qualquer ideia de 

normalidade biomédica e seus desvios. Encontramos, pois, uma 

“diferença paradigmática” entre a cegueira entendida mormente 
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como produto de feitiço – e de relações sócio-espirituais – e a 

cegueira naturalizada como deficiência visual (2015, p. 265). 

 

O relato de Martins é precioso por ser um olhar que escapole à história 

ocidental e à hegemônica cultura européia. Os campos do conhecimento que 

abordam a deficiência pouco conhecem a respeito de como as diferentes culturas 

compreendem e lidam com a situação do corpo com deficiência. Este ainda é um 

campo bastante incipiente. 

Na década de 1970, surgem, no Reino Unido e nos Estados Unidos, os 

estudos sobre deficiência do ponto de vista social. Na Inglaterra nascia o movimento 

denominado Union of The Physically Impaired Angainst Segregation – UPIAS, e nos 

Estados Unidos da América o Independent Living Movement – ILM. Os movimentos 

constituíam-se de um pequeno grupo de homens, sociólogos e intelectuais com 

deficiência, com forte inspiração marxista dentre os quais evidencio aqui Michael 

Oliver e Colin Barnes. Inicialmente o foco de trabalho destes grupos era combater a 

segregação e opressão social vivenciada pela pessoa com deficiência, a 

necessidade de mudanças sociais que viabilizassem a independência da pessoa 

com deficiência e oportunidades de inserção no mundo do trabalho (Shakespeare, 

2013).  

Antes do aparecimento dos movimentos acima, os discursos e estudos sobre 

deficiência eram abordados apenas a partir da perspectiva médica e patológica. A 

abordagem da deficiência do ponto de vista social se opunha à compreensão da 

deficiência apenas a partir do enfoque patológico. O modelo biomédico da 

deficiência é centrado no indivíduo. Os impedimentos, lesões e doenças corporais 

são classificados e descritos como desvantagens naturais e indesejadas. Neste 

modelo, práticas de reabilitação ou curativas são oferecidas e algumas vezes até 

impostas às pessoas com deficiência com a intenção de reverter ou abrandar os 

sinais da anormalidade (Diniz, 2010). O modelo social da deficiência defende que a 

deficiência não está no sujeito com impedimentos físicos, sensoriais e/ou 

intelectuais, mas nas barreiras (físicas, sensoriais, intelectuais, simbólicas, 

comportamentais, etc.) impostas por uma sociedade que se estrutura a partir de 

padrões hegemônicos de existência, neste caso o padrão cultural da normalidade 
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corporal. Assim, o modelo social nasce de e se ampara em lutas por mudanças na 

representação pejorativa, discriminatória e individualizada da deficiência. 

A deficiência de perspectiva social defendida pelo UPIAS (1974; 1975) 

significa: 

desvantagem ou restrição de atividade provocada pela organização 

social contemporânea, que pouco ou nada considera aqueles que 

possuem lesões físicas, sensoriais e cognitivas e os exclui das 

principais atividades da vida social (Tr. Diniz, 2007, p. 18).  

Portanto, ela não deve ser compreendida como uma desigualdade natural e 

individual, mas como uma opressão exercida sobre o corpo deficiente pelo contexto 

social, econômico, político e cultural no qual as pessoas com lesão vivem. Essa 

opressão ocorre de modo semelhante a outras formas de opressão sofridas pelo 

corpo, como o sexismo ou o racismo, que se pautam em ideologias que humilham e 

segregam o corpo diferente dos padrões considerados ou estabelecidos como 

normal em uma determinada sociedade. Em relação à pessoa com deficiência, o 

padrão da normalidade corporal tão respaldado pela medicina supõe que há uma 

superioridade dos corpos não deficientes em relação aos deficientes. A hegemonia 

do corpo normal, atualmente cultuado, invisibiliza a existência de corpos diferentes. 

A invisibilidade às vezes é tão marcante que em muitas sociedades não há 

estruturas que sequer possibilitem a existência física, moral, simbólica, cidadã dos 

sujeitos com deficiência. Por isso, uma das motivações do modelo social da 

deficiência é defender que o tema da deficiência não deve ser matéria exclusiva dos 

saberes biomédicos, mas principalmente de ações políticas e de intervenções do 

Estado (Diniz, 2007). 

Segundo Harlos e Denari (2013, p. 6), o problema inicial identificado pelo 

UPIAS e ILM foi a marginalização opressiva das pessoas com deficiência, oriunda 

das lógicas e práticas dominantes de entendimento do corpo deficiente como 

anormal e incapaz e da estrutura social hegemônica impeditiva de sua existência. 

Tal estrutura social ampara-se no modelo individual e médico da deficiência 

colocando-a como problema da pessoa que a tem. Este princípio cria e alimenta 
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barreiras sociais, físicas, econômicas e atitudinais em relação às pessoas com 

deficiência, limitando e/ou impedindo sua existência. Diante do quadro, os 

movimentos atacaram em três frentes de trabalho: epistemológica, legislativa e 

organizativa. Em relação à epistemologia lutaram pela necessidade de modificação 

nos significados e modelos de compreensão da deficiência (diferenças corporais, 

sensoriais, intelectuais). Em termos legislativos lutou pela promulgação de leis que 

promovessem a inclusão de pessoas com deficiência na vida social (escola, 

trabalho, etc.) e que combatessem as discriminações e opressões sociais 

direcionadas a este coletivo. Já em relação ao aspecto organizativo, as ações dos 

movimentos incitaram o nascimento de grupos de pessoas com deficiência que 

adotaram uma identidade política compartilhada e a partir dela lutaram e exigiram 

mudanças em prol de suas necessidades (Shakespeare, 2008; Harlos e Denari, 

2013).  

Abordagens pós-modernas e críticas feministas, surgidas nos anos de 1990 e 

de 2000, definiram a segunda geração de teóricos do modelo social. Tal geração era 

inicialmente composta por mulheres com deficiência ou cuidadoras de pessoas com 

deficiência. Jenny Morris (1991), Sally French (1993) e Liz Crow (1992) foram as 

precursoras da girada crítica (Diniz, 2007; Shakespeare, 2008). Posteriormente 

Susan Wendel, Rosemarie Garland-Thomson e Judith Butler- esta última 

indiretamente com seus estudos sobre corpo, gênero e sexo - são algumas das 

teóricas feministas que contribuíram para o alargamento das reflexões sociológicas 

a respeito da deficiência. Esta geração de teóricas feministas apresentou uma 

postura crítica ante a negação das especificidades e, ao mesmo tempo, da 

multiplicidade de experiências de quem vive com um corpo com impedimentos 

(físicos, sensoriais, intelectuais). Elas trouxeram para o campo questões centrais à 

vida de pessoas com deficiência que não foram contempladas pelos teóricos 

anteriores, boa parte dos quais homens cadeirantes. Os novos temas foram: 1) as 

questões de gênero; 2) o tema da lesão e da dor do corpo deficiente; 3) a discussão 

sobre o cuidado; 4) a tese do valor ético da interdependência (Diniz, 2007). Estas 

foram algumas das principais críticas das teóricas do modelo social da segunda 

geração em relação aos da primeira geração. 
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As discussões sobre gênero mostraram que havia convergência entre a 

desigualdade e opressão sofrida pelo corpo deficiente e outras variáveis de 

desigualdade e opressão como etnia, cor, gênero, orientação sexual, idade, etc. Tal 

debate apontou, por exemplo, as particularidades da deficiência entre mulheres e 

analisaram a experiência reprodutiva de mulheres deficientes (Diniz, 2007). Assim: 

“ser uma mulher deficiente ou ser uma mulher cuidadora de uma criança ou adulto 

deficiente era uma experiência muito diversa daquela descrita pelos homens com 

lesão medular que iniciaram o modelo social da deficiência” (p.58 e 59). Do mesmo 

modo, ser um homossexual com deficiência, ou um negro com deficiência é 

vivenciar mais intensamente o preconceito e a opressão. 

A retomada das considerações sobre lesão e dor também foi uma importante 

contribuição da segunda geração. As teóricas trouxeram à tona a “...subjetividade do 

corpo lesado, discutiram o significado da transcendência do corpo por meio da 

experiência da dor, e assim forçaram um debate não apenas sobre deficiência, mas 

sobre o que significava viver em um corpo lesado” (Diniz, 2007, p. 58). 

A entrada do tema do cuidado foi um divisor de águas para os estudos sobre 

a deficiência de perspectiva social.  Teóricas não deficientes, mas que cuidavam de 

pessoas com deficiência, reclamavam reconhecimento, legitimidade e 

principalmente, autoridade para discutir sobre o assunto. A questão do cuidado 

passou a ter pauta não só nas querelas teóricas, como também nas políticas 

públicas relativas ao assunto. 

Princípios como o cuidado ou os benefícios compensatórios para o 

deficiente não estavam na agenda de discussões, pois se 

pressupunha que o deficiente seria uma pessoa tão potencialmente 

produtiva como o não deficiente, sendo apenas necessária a retirada 

das barreiras para o desenvolvimento de suas capacidades (p. 57). 

Por fim, a discussão sobre o valor ético da interdependência contrapunha-se 

às alegações assinaladas pelos teóricos da primeira geração, cuja defesa era que as 

desvantagens resultavam mais diretamente dos impedimentos sociais que das 

lesões e que com a retirada das barreiras, os deficientes seriam independentes. Mas 
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para as teóricas feministas: “...a bandeira política ‘os limites são sociais, não do 

indivíduo’ não representava a totalidade das demandas por justiça de diferentes 

grupos de deficientes” (p.61). Para elas, as perspectivas do modelo social de 

primeira geração não desestabilizaram e reviram as estruturas morais da sociedade, 

pois valores como autonomia, independência e produtividade se mantiveram na 

pauta das negociações políticas.  Ainda de acordo com Diniz: 

A ideia de que a eliminação das barreiras sociais permitiria que os 

deficientes mostrassem sua capacidade e potencialidade produtiva 

foi duramente criticada pelas feministas, pois era insensível à 

diversidade de experiências da deficiência. A sobrevalorização da 

independência é um ideal perverso para muitos deficientes 

incapazes de vivê-lo. Há deficientes que jamais terão habilidades 

para a independência ou capacidade para o trabalho, não importa o 

quanto as barreiras sejam eliminadas [...] Para muitos deficientes, a 

demanda por justiça ampara-se em princípios de bem-estar 

diferentes do da ética individualista. A interdependência, por 

exemplo, é um valor moral que a primeira geração de teóricos do 

modelo social desconsiderou e que o feminismo considerou 

prioritário (2007, p. 62). 

O discurso das teóricas da segunda geração defende que a 

interdependência24 é um valor aplicável a todos os seres humanos. São os vínculos 

de dependência que estruturam as relações humanas e eles atingem todas as 

pessoas sejam elas deficientes ou não.   

                                                             
24

 Em relação a isso, a crítica das feministas vai ao encontro da necessidade de revisão das ideias de 
dependência e independência a fim de desconstruir uma moral que prega a independência como 
ideal de ser humano. Ser independente não condiz com a dimensão real da existência a humana. As 
teóricas defendem que ao invés de estruturarmo-nos numa moral que dualiza os seres humanos em 
dependentes/independentes, deveríamos buscar uma moral que se ampara na ideia de 
interdependência porque esta dialoga com a condição humana, em qualquer situação ou fase da 
vida. Ora, para nascer dependemos que dois outros seres nos gerem. Após o nascimento, 
precisamos de outro ser para sobreviver e ao longo de toda infância continuamos precisando dos 
cuidados de outros. Na vida adulta é possível (para alguns, mas não para todos) vivenciar alguma 
independência. Porém são situações de independência sempre temporárias, transitórias, frágeis e 
fugidias. Quando chegamos à velhice, se chegamos, retornamos à interdependência de alguém.   
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O modelo social da deficiência, ao longo de seus mais de 40 anos de 

existência, trouxe contribuições significativas para as lutas por melhores condições 

de vida de pessoas com deficiência. Internacionalmente, alçou o debate político e 

acadêmico sobre a insuficiência do modelo biomédico da deficiência e lutou pela 

promoção da igualdade entre pessoas com deficiência e pessoas não deficientes 

(Diniz, 2010).  

Em 2007, foi assinada a Convenção Internacional sobre os Direitos das 

Pessoas com Deficiências, cujo propósito é proteger e assegurar o exercício pleno e 

equitativo dos direitos humanos e liberdades fundamentais de todas as pessoas com 

deficiência e promover o respeito pela sua dignidade inerente. A Convenção 

Internacional defende o modelo social da deficiência e entende que a desvantagem 

vivenciada por pessoas com deficiência não é inerente aos contornos do corpo 

desses sujeitos, mas resultado de valores, atitudes e práticas históricas, sociais e 

culturais que discriminam o corpo com impedimentos. A Convenção dos Direitos das 

Pessoas com Deficiências reconhece a questão da deficiência como um tema de 

justiça, direitos humanos e promoção da igualdade. Para ela o conceito de 

deficiência não deve ignorar os impedimentos e suas expressões (de natureza física, 

intelectual ou sensorial), mas não se resume à sua catalogação. Assim, e de acordo 

com a Convenção, deficiência é entendida como uma combinação conceitual entre 

uma matriz biomédica, que cataloga os impedimentos corporais, e uma matriz social 

que, em diálogo com os diretos humanos, denuncia a opressão. Em 2008, o Brasil 

ratificou esta Convenção, adotada pela ONU, bem como seu protocolo facultativo 

(Diniz, 2007, 2010). 

A história relatada em relação à deficiência acompanhou-me no campo do 

trabalho. A força das representações limitantes e incapacitantes em relação às 

pessoas com deficiências impressionava-me. Questões relacionadas à falta de 

acessibilidade no Brasil aliadas a uma cultura assistencialista moldam a grande 

maioria das pessoas com deficiência como incapazes de participação, de inclusão 

social e do exercício da cidadania, apesar dos avanços legais. Além disso, a 

existência de diversas situações como: abandono, descaso, violência simbólica e 
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real, preconceito, desrespeito aos modos de ser e existir e aos saberes próprios dos 

sujeitos com deficiência, etc., colocava-me diante de uma encruzilhada de escolhas.  

Para desenvolver trabalhos nos campos da arte e da cultura com pessoas 

com deficiência, para realizar esta pesquisa, minhas inclinações e escolhas 

profissionais buscaram dialogar com o modelo social da deficiência e também com o 

entendimento da deficiência como diferença. Mas essa não é uma realidade do 

campo da surdocegueira, majoritariamente amparado por conhecimentos e 

conceitos patológicos. Tive poucas experiências, neste campo, de saber sobre ou 

conhecer pessoas que abordassem a surdocegueira a partir da perspectiva do 

modelo social. Tenho notícias apenas de uma pessoa surdocega25 que em uma 

entrevista aponta a necessidade do reconhecimento da deficiência e da 

surdocegueira também a partir da perspectiva do modelo social.          

Os campos de conhecimentos (práticos e teóricos) sobre a deficiência aliados 

a ações e lutas em prol de mudanças epistemológicas, legais e estruturais em 

relação às pessoas com deficiência nas diferentes sociedades ainda têm muitos 

desafios a enfrentar. Os desafios são grandes, mas o entendimento de que a 

deficiência é uma expressão da diversidade humana é um avanço sem precedentes 

para a concretização de um projeto de justiça social para as pessoas com 

deficiência. Por essa perspectiva, indivíduos com deficiência passam a ser vistos 

como seres que têm diferenças que se constituem como modos de ser e de estar no 

mundo e também como cultura (nesse sentido, haja vista as conquistas da 

comunidade surda mundial que defende a surdez não como deficiência, mas como 

diferença linguística e, portanto, diferença cultural).  

Problematizar as diversas representações sociais impostas às alteridades de 

pessoas com deficiência ao longo da história, e buscar considerar os conceitos de 

deficiência como diferença implica num novo desafio a ser ultrapassado. Sejam 

quais forem as diferenças das pessoas, é preciso entendê-las de forma ampla, 

considerando que suas diferenças constituem modos de perceber, ser e existir, 
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 Alex Garcia, pessoa com surdocegueira, em entrevista concedida à Revista Reação no ano de 
2012. Disponível em: http://www.revistareacao.com.br/website/Edicoes.php?e=95&c=9510&d=0  
(Acessado em fevereiro de 2016). 

http://www.revistareacao.com.br/website/Edicoes.php?e=95&c=9510&d=0
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podem constituir identidades, culturas e modos de ser com dimensões ético-político-

filosóficas.  Segundo Skliar as diferenças: 

... [n]ão são uma obviedade cultural nem uma marca de ‘pluralidade’, 

constroem-se histórica, social e politicamente, não podendo 

caracterizar-se como totalidades fixas, essenciais e inalteráveis; as 

diferenças são sempre diferenças, não devem ser entendidas como 

um estado não desejável, impróprio, de algo que cedo ou tarde 

voltará à normalidade; dentro de uma cultura devem ser defendidas 

como diferenças políticas – não simplesmente como diferenças 

formais, textuais e linguísticas; ainda que vistas como totalidades ou 

colocadas em relação a outras diferenças, não são facilmente 

permeáveis nem perdem de vista suas próprias fronteiras; existem 

independentemente da autorização, da aceitação, do respeito ou da 

permissão outorgada da normalidade (1999, p. 23). 

 

 A pesquisa ora apresentada entende que pessoas surdocegas são 

perceptiva, cognitiva, cultural, social, afetiva, criativa, psicologicamente, etc., 

diferentes. Tais sujeitos, distintos corporalmente, têm sua própria e peculiar 

percepção de mundo, trazida pelas experiências sensoriais possibilitadas pelos 

sentidos de que dispõem. Além disso, são sujeitos socioculturais. Importa salientar 

também algumas discussões a respeito das subjetividades das pessoas surdocegas, 

como, por exemplo, as dimensões estéticas e artísticas de pessoas com dupla 

deficiência sensorial.  

Os pontos de vista a partir dos quais esta tese compreende a surdocegueira, 

busca com ela dialogar e, pautada nesse diálogo, se estrutura são os que 

consideram: 

a)  A surdocegueira como uma deficiência única, e não a soma de duas outras 

deficiências. 

b)  Que pessoas surdocegas, antes de serem pessoas com deficiência, são 

pessoas, seres humanos com percepção, apreensão e compreensão de 
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mundo diferentes. Tal postura não visa negar a deficiência, mas também não 

a toma, automaticamente, como único traço dos indivíduos que a têm.  

c)  Que Surdocegos pertencem a contextos sociais, culturais, políticos e 

econômicos e isso contribui para constituição de suas subjetividades. Assim, 

além dos aspectos biopsicossociais, tais sujeitos são passíveis de análises 

cultural, histórica, geográfica, social, política, etc., não dissociável de outras 

variáveis, tais como as de gênero, idade, etnia, religião, etc. As diferenças de 

pessoas com deficiência não compõem totalidades homogêneas (Skliar, 

1999; Hall, 2005).  

d)   Que pessoas com surdocegueira também são sujeitos de conhecimentos, 

saberes e trocas26. 

 

É exatamente para questionar as práticas de invisibilização de diferentes 

formas de existência que Santos (2002; 2007) cunha os conceitos de pensamento 

abissal e pós-abissal27. A partir destes, focaliza suas reflexões nos campos do 

conhecimento e do direito colocando em evidencia lógicas modernas que 

inferiorizam, discriminam e invisibilizam (em alguns casos exterminam) formas de 

ser, existir, viver, compreender, legalizar, organizar, sociabilizar, etc., que não 

condizem com as hegemônicas.  

A invisibilidade da pessoa, de sua subjetividade, de sua expressividade, de 

seu ser diante da deficiência é, ainda, uma barreira a ser enfrentada. Existir numa 

lógica de organização social que ainda não reconhece, não acolhe, não valoriza, 

não respeita inteiramente as pessoas com deficiência no calor da vida cotidiana 

significa, quase sempre, não existir. Não ver, numa lógica abissal hegemônica da 

visualidade, é estar do outro lado inexistente da linha abissal. Não ouvir, no mundo 

hegemônico dos ouvintes, é estar invisível. Não ver e não ouvir num mundo 

audiovisual é, na práxis da vida, não existir. Dentre os mais significativos e 

                                                             
26

 Este é um aspecto extremamente delicado e importante de ser comentado. Isso porque o universo 
da surdocegueira é composto por pessoas com condições, possibilidades e experiências muito 
distintas. Distintas ao ponto de também ter neste grupo heterogêneo pessoas cujas possibilidades de 
trocas sejam bastante reduzidas pela falta de acesso a processos comunicacionais, educacionais, 
reabilitacionais, de sociabilização, etc. 
27

 Ver página 41 desta tese. 
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recorrentes relatos das pessoas com quem estabeleci parceria nesta pesquisa estão 

aqueles que dizem respeito às suas inexistências. Inexistência de conhecimentos 

sobre a surdocegueira nas diversas áreas do saber; inexistência da surdocegueira 

no campo do trabalho e das práticas sociais (cultura, lazer, sociabilidade); 

inexistência da pessoa surdocega em sua comunidade, em sua família, em sua 

escola; inexistência de atendimento profissional qualificado e adequado para as 

necessidades da pessoa com surdocegueira, dentre outros aspectos. No decorrer 

do trabalho de campo, do corpo a corpo estabelecido entre mim e as pessoas que 

se envolveram com a pesquisa (pessoas surdocegas, seus familiares e 

profissionais) pude perceber a subvalorização de suas vidas, de seus trabalhos, de 

suas histórias, enfim, tudo amparado na criação e construção modernas de uma 

hegemonia da normalidade corporal. Numa das conversas com uma mãe ela revela 

como, ela e sua filha surdocega, eram encaradas pelos muitos médicos por que 

passaram: 

Judith – É... Para muitos médicos a Sofia28 não existe mais. Aqui no 

[Hospital] Fernandes Figueira mesmo... e em outros lugares que a 

gente também levou ela. Lá no HTO [Hospital Traumato Ortopedia] 

também, ele disse para mim ainda... (Judith se emociona e chora por 

um tempo) disse para mim ainda que eu estava perdendo meu 

tempo saindo de madrugada com a Sofia para bater de hospital em 

hospital. Ele disse para mim o que médico nenhum tinha coragem de 

falar. Para eu não ficar mais me levantando de madrugada, 

procurando médico para Sofia, porque não tinha como fazer nada. 

Então que era para eu ir para casa descansar. Ficar cansando a 

mim e a ela? Que não tinha como fazer mais nada pela Sofia. E a 

Sofia ainda ficou perguntando: “Mãe, o doutor falou para senhora 

quando é que eu vou voltar? Não marcou volta não? Não marcou 

nada?” Eu não me esqueço disso. Que eu saí da sala dele e do lado 

de fora... Porque eu não gosto de chorar perto dela, aí eu a sentei 
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 Sofia é surdocega e cadeirante. Tem um sistema de comunicação bastante peculiar, cujas 
especificidades serão compartilhadas no capítulo a seguir. 
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num cantinho, saí e fui chorar sozinha. Então lá no HTO também. 

Para eles a Sofia nem existe mais. Não marcou volta nem nada. 

Esta mesma mãe, em outro momento também fala a respeito da inexistência 

da filha em sua comunidade. 

 Arheta – A senhora sempre morou nesse lugar que a senhora está 

morando?  

Judith – Sim! Deve ter quase 38, 40 anos que eu moro lá.  

Arheta – É a idade da Sofia?  

Judith – Isso!  

Arheta – Ela não tem nenhum amigo de infância, uma vizinha? 

Judith – Tinha muito, não é? Quando ela escutava, quando ela 

estudava lá tinham muitas amigas que iam lá para casa, almoçavam 

lá em casa, lanchavam, brincavam com ela. Como ela foi perdendo a 

audição, as amigas foram se afastando. Nem os parentes, as primas 

dela que moram perto lá de casa, a minha cunhada que moram em 

frente de casa... ninguém procura ela. Não vão lá em casa, não. Aí 

só fica eu e ela mesmo. E ela reclama, não é? De ninguém ligar para 

ela, mas a gente não pode forçar a barra de ninguém. Eles é que 

têm que se sentir... não é? Para procurar, pelo menos, visitar. E eu 

procuro assim, quando alguém vai lá em casa, largar tudo e ficar 

perto dela. Porque, às vezes, a pessoa não consegue se comunicar 

com ela, aí ela pergunta as coisas, aí eu pergunto para a pessoa e o 

que a pessoa fala eu procuro escrever no rosto29 dela e tudo. Mas 

ninguém procura por ela também.  

Arheta – Não é uma coisa espontânea?  

Judith – Não é não!  
                                                             
29

 Sofia se comunicava através da escrita das palavras, com a ponta de um dedo, em uma de suas 
bochechas. Assim, ela conversava com alguém através da escrita em seu rosto e respondia, com 
dificuldades, falando. 
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 Em relação à invisibilidade da surdocegueira, certa vez Cleone falou, em 

entrevista, sobre sua chegada no Benjamin Constant e sobre sua surpresa diante da 

ausência de conhecimentos sobre a surdocegueira entre os próprios profissionais 

da área da deficiência:                

Cleone – É! O primeiro momento foi isso, e aí começaram os 

atendimentos, e... a... como é que eu vou dizer a você? E o primeiro 

choque foi esse, não é? Essa coisa de todo mundo, chegar, entrar, 

sair... e não havia uma ordem. E fui conhecendo os alunos. Fui 

entrar em contato então com surdocegueira congênita. E aí eu 

comecei a enfrentar também algumas dificuldades pelo que eu 

entendia e o que as pessoas entendem de surdocegueira que é 

zero. O meu concurso foi específico de surdocegueira. Ou seja, eu 

tive que estudar, tinha  uma bibliografia... então eu cheguei aqui não 

só com experiência, eu cheguei aqui com uma bagagem de leitura, 

com participação já, com contato com pessoal de São Paulo, já 

havia uma série de formações. Então, você... foi aquele primeiro 

momento e aí começaram então, assim, as divergências. Porque era 

uma dependência da família, era uma obrigatoriedade, porque tinha 

que ter Libras, porque tinha que ter isso, porque tinha que ter 

aquilo. E ninguém entendia o sujeito. Eu tenho que trabalhar a partir 

do sujeito. Eu tenho que trabalhar a comunicação do sujeito, o que 

ele traz para mim e a partir daí que eu vou desenvolver um trabalho. 

E o entendimento aqui era uma coisa estanque. Então entrou aqui 

tinha que fazer o ADV30, tinha que fazer OM31, tinha que fazer 

Braille, tinha que fazer Libras. [...] Então o sujeito congênito que não 

tem, como é que eu vou ensinar braille? Aí você ensina o Braille 

porque estão te obrigando a ensinar o Braille. Mas você sabe que 

ele vai repetir aquilo mecanicamente. Ele vai... “ah, mas tá vendo? 

Ele reconhece”. Reconhece! Mas ele não entende o que ele está 

lendo. Ele vai aprender? Vai. Eu ensino Braille para qualquer 

                                                             
30

 Atividades de vida diária. 
31

 Orientação e Mobilidade. 
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congênito aqui, mas isso não é ensinar o Braille. Porque ele não tem 

o domínio da língua. Então se ele não tem o domínio da língua, ele 

não tem o Braille, ele não tem a Libras, ele não tem nada. E essas 

diferenças conceituais geravam algumas dificuldades ao longo do 

percurso. 

 

 A invisibilidade da surdocegueira no próprio campo da deficiência é uma 

realidade contra a qual lutam pessoas que atuam em prol dos direitos de indivíduos 

surdocegos. A invisibilidade das múltiplas possibilidades de ser e estar como 

pessoa surdocega é outra barreira a ser cotidianamente enfrentada por tais sujeitos 

e seus familiares. Não há profissionais qualificados para a prestação de serviços em 

educação, saúde, nos campos da cultura (como, por exemplo, no âmbito da 

acessibilidade cultural32) e no seio da vida social de um modo geral. Estamos ante 

às condições de produção de não existência de que nos fala Santos (2002, p. 246): 

“Há produção de não existência sempre que uma dada entidade é desqualificada e 

tornada invisível, ininteligível ou descartável de um modo irreversível”.   

Para combater a situação, Santos cria o conceito de Ecologia de Saberes que 

nasce da análise que este sociólogo faz a respeito do pensamento moderno e suas 

implicações sociais. Ecologia de Saberes consiste no reconhecimento de uma 

pluralidade de formas de conhecimento além do conhecimento científico presente no 

mundo. À questão da pluralidade de saberes somam-se as relações de poder e 

subalternização que algumas formas de saber impõem a outras, inclusive com a 

finalidade de invisibilizá-las.  

A Ecologia de Saberes implica no apagamento das linhas abissais. Isso não 

significa o apagamento das fronteiras/diferenças, mas sim da lógica dual, violenta, 

injusta e invisibilizadora que a distinção cunhada pelo pensamento abissal impõe a 

toda forma de epistemologia que fuja aos parâmetros de verdadeiro e falso, legal e 

ilegal, anteriormente elucidados.  

 O conceito de Ecologia de saberes cunhado por Santos intenta apagar as 

linhas abissais que separam e invisibilizam diferentes saberes, formas de existência, 
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 Ver: Andrade, 2014.  
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culturas, conhecimentos, etc. O que constitui a ideia de Ecologia de saberes é o fato 

de que nos diferentes saberes não se pode determinar sua validade em termos 

gerais e abstratos. Os saberes valem de acordo com a pragmática da vida, com as 

consequências. Esta ideia defende que a compreensão do mundo é muito mais 

ampla que a compreensão ocidental do mundo. As formas de entendimento de 

mundo, de existência, de ser e estar no mundo são diversas e infinitas e não há 

nenhuma teoria que possa abraçar toda essa experiência. Então se a compreensão 

do mundo é muito mais ampla, temos que entrar com outros conhecimentos e esses 

conhecimentos vão nos dar uma ideia. A essa ideia Santos chama de Ecologia dos 

saberes. E os diferentes saberes significam também que não há apenas uma forma 

de ignorância, há várias ignorâncias. 

Para chegar a uma Ecologia dos saberes é indispensável a atenção a dois 

procedimentos: a Sociologia das ausências e a Sociologias das emergências. A 

primeira visa resgatar realidades que não existem, por serem declaradas como 

inexistentes. A segunda, quando realidades inexistentes são resgatadas, amplifica 

seus sentidos e transforma as realidades resgatadas em emergências, em sentidos 

de novo. 

A sociologia das ausências é processo de investigação que objetiva 

demonstrar que o que não existe é ativamente produzido como tal. Busca converter 

ausências em presenças, transformando objetos, contextos, saberes, práticas, etc. 

invisíveis/impossíveis em visíveis/possíveis (Santos, 2002). 

De modo semelhante à primeira abordagem sociológica, a Sociologia das 

emergências também investiga ausências. A diferença reside no fato de que 

enquanto na sociologia das ausências o que é ativamente produzido como não 

existente está disponível aqui e agora, ainda que silenciado, marginalizado ou 

desqualificado, na sociologia das emergências a ausência é de uma possibilidade 

futura ainda por identificar. Portanto, a Sociologia das emergências busca um futuro 

de possibilidades plurais e concretas, ao mesmo tempo utópicas e realistas, que se 

vão construindo no presente através das atividades de cuidado. Visa substituir o 

vazio do futuro por um futuro de possibilidades (p. 254). 
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Questões como a amplitude da experiência social em todo o mundo e de sua 

variedade são suportes para a sociologia das ausências e emergências. A redução 

do mundo a uma concepção hegemônica provoca um desperdício da riqueza social, 

contra o qual as sociologias acima lutam, almejando tornar visíveis os saberes, as 

práticas, os movimentos, etc., alternativos.  

O grande desafio da Sociologia das ausências constitui-se no fato de que são 

múltiplos os processos e lógicas de produção de inexistência, dentre os quais 

Santos (2007) destaca: 1) A lógica da monocultura do saber e do rigor do saber; 2) A 

lógica da monocultura do tempo linear; 3) A lógica da monocultura da naturalização 

das diferenças, na qual assenta a ideia da classificação social; 4) A lógica da 

monocultura da escala dominante, na qual assenta a concepção de universal/global; 

e 5) A lógica da monocultura dos critérios de produtividade capitalista.  

O primeiro modo de inexistência assume a forma de ignorância ou incultura. 

Ele deriva da lógica da monocultura do saber e do rigor do saber que “...consiste na 

transformação da ciência moderna e da alta cultura como critérios únicos de verdade 

e de qualidade estética, respectivamente” (Santos, 2002, p. 247). Cada uma no seu 

campo vê-se como cânones exclusivos de produção de conhecimento ou de criação 

artística e tudo que o cânone não legitima ou reconhece é declarado não existente.    

O segundo modo de inexistência assume a forma de residual ou tradicional, 

subdesenvolvido. Advém da lógica da monocultura do tempo linear, na qual 

prevalece a ideia de que a história tem sentido e direção únicos e conhecidos. Em 

comum acordo com estas compreensões vem a ideia de que na frente do tempo 

seguem os países centrais do sistema mundial e, com eles, os conhecimentos, as 

instituições e as formas de sociabilidade que neles dominam. Esta lógica produz não 

existência declarando atrasado tudo o que, segundo a norma temporal, é 

assimétrico em relação ao que é declarado avançado (p. 247). 

O terceiro modo de não existência assume a forma de inferior e nasce da 

lógica da monocultura da naturalização das diferenças. Consiste na distribuição das 

populações por categorias que naturalizam hierarquias. De acordo com essa lógica, 

a inexistência é produzida sob a forma de inferioridade insuperável porque natural 

(p.247-248).      
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O quarto modo de não existência assume a forma de local e nasce da lógica 

da escala dominante cuja caracterização, na modernidade, assume duas formas: o 

universal e o global. O universalismo é a escala das entidades ou realidades que 

vigoram independentemente de contextos específicos. A globalização é a escala que 

privilegia as entidades ou realidades que alargam o seu âmbito a todo o globo e que, 

ao fazê-lo, adquirem a prerrogativa de designar entidades ou realidades rivais como 

locais. Estas, por sua vez, ficam aprisionadas em escalas incapacitantes que as 

tornam alternativas não credíveis ao que existe de modo universal ou global (Santos, 

2002, p.248). 

O quinto modo de inexistência assume forma de improdutivo. Ampara-se na 

lógica produtivista que assenta na monocultura dos critérios de produtividade 

capitalista. Segundo tal lógica, a não existência sob a forma de improdutivo é: 

esterilidade - quando aplicada à natureza -, e preguiça ou desqualificação 

profissional - quando aplicada ao trabalho (p. 248).  

A produção social destas ausências resulta na subtração do mundo e no 

desperdício da experiência. A sociologia das ausências visa identificar o âmbito 

dessa subtração a fim de que as experiências produzidas como ausentes se tornem 

presentes, e isso significa considerar tais experiências como alternativas às 

experiências hegemônicas. “Significa dar credibilidade para serem discutidas e 

argumentadas e as suas relações com as experiências hegemônicas poderem ser 

objeto de disputa política” (p. 249). Nesse sentido, Santos aponta agora cinco 

formas de questionamentos das lógicas monoculturais acima citadas. Estas formas 

de questionamento são construídas em cima do conceito de ecologia33. São elas: 

ecologia de saberes, ecologia de temporalidades, ecologia de reconhecimentos, 

ecologia de produções e ecologia de distribuições sociais. É comum a todas estas 

ecologias a ideia de que a realidade não pode ser reduzida ao que existe. Santos 

propõe um entendimento amplo de realidade, o qual inclui realidades ausentes por 

via do silenciamento, da supressão e da marginalização (Santos, 2002). 
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 Campo do saber que estuda a distribuição e abundância dos seres vivos e das interações que 
determinam a sua distribuição. 
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A primeira lógica, a da monocultura do saber, é questionada pela identificação 

de outros saberes que atuam credivelmente em contextos e práticas sociais 

declarados não existentes. 

 

A ideia central da sociologia das ausências neste domínio é que não 

há ignorância em geral nem saber em geral. [...] a sociologia das 

ausências visa substituir a monocultura do saber científico por uma 

ecologia de saberes. Esta ecologia de saberes permite, não só 

superar a monocultura do saber científico, como a ideia de que os 

saberes não científicos são alternativos ao saber científico (Santos, 

2002, p.250). 

A segunda lógica, a lógica da monocultura do tempo linear, é confrontada 

com a ideia de que o tempo linear é uma entre muitas concepções do tempo. Neste 

domínio, a sociologia das ausências visa libertar práticas sociais alternativas do seu 

estatuto de resíduo, restituindo-lhes a sua temporalidade própria e, assim, a 

possibilidade de desenvolvimento autônomo. A ecologia das temporalidades 

defende que as sociedades são constituídas por várias temporalidades e que a 

desqualificação, supressão ou ininteligibilidade de muitas práticas resulta de se 

pautarem por temporalidades que extravasam do cânone temporal da modernidade 

ocidental capitalista (Santos, 2002). 

A terceira lógica, da classificação social, é confrontada pela ecologia dos 

reconhecimentos. Advoga uma nova articulação entre o princípio da igualdade e o 

princípio da diferença34, abrindo espaço para a possibilidade de diferenças iguais – 

uma ecologia de diferenças feita de reconhecimentos recíprocos. Nas palavras de 

Santos: “As diferenças que subsistem quando desaparece a hierarquia tornam-se 

uma denúncia poderosa das diferenças que a hierarquia exige para não 

desaparecer” (p.252). 
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 Aqui há uma defesa de que a ideia de igualdade não se opõe à de diferença. Igualdade se opõe à 
desigualdade e diferença se opõe à padronização. Assim, todas as pessoas têm direito à igualdade 
sempre que a desigualdade as inferioriza; do mesmo modo têm direito à diferença sempre que a 
padronização as descaracteriza.  
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A quarta lógica, a lógica da escala global, é confrontada pela ecologia das 

trans-escalas.  Ela se expressa através da recuperação do que no local não é 

consequência da globalização hegemônica(Santos, 2002, p. 252).  

Finalmente, a quinta lógica, a produtivista, é confrontada pelo conceito de 

ecologia de produtividade. Consiste na recuperação e valorização dos sistemas 

alternativos de produção, das organizações econômicas populares, das cooperativas 

operárias, das empresas autogeridas, da economia solidária, etc., que a ortodoxia 

produtivista capitalista ocultou ou descredibilizou. A sociologia das ausências visa 

reconstruir o que são essas formas para além da relação de subalternidade (Santos, 

2002). 

O exercício/tarefa da sociologia das ausências é confrontar o senso comum 

científico tradicional propondo uma desconstrução que assume cinco formas de 

crítica às lógicas monoculturais: despensar, desresidualizar, desracializar, 

deslocalizar e desproduzir. A reconstrução é constituída pelas cinco ecologias acima 

referidas, que se constituem como um solo enriquecido por experiências 

reconhecidas, plurais e concretas onde a Sociologia das emergências operará 

investigando novas ausências e cuidará para que as realidades sejam plurais e que 

o futuro seja pleno de possibilidades. Assim, a Sociologia das ausências move-se no 

campo das experiências sociais, já a Sociologia das emergências move-se no 

campo das expectativas sociais. 

Dos cinco modos de inexistência apontados por Santos, dois serão aqui 

abordados à luz das problemáticas da deficiência, em especial da surdocegueira. 

São eles: a lógica da monocultura do saber e do rigor do saber e a lógica da 

monocultura da naturalização das diferenças e suas respectivas lógicas de ecologia 

dos saberes e ecologia dos reconhecimentos. Estas ecologias inspiram os 

argumentos desta tese e a crença nas potencialidades de pessoas surdocegas. 

Se é verdade que os corpos e as suas diferenças jamais escapam 

às relações sociais que lhes dão significado, as linguagens de 

emancipação precisam urgentemente do contributo das pessoas 

que, ao serem marcadas pelo estigma da deficiência, estiveram 

longamente apartadas de uma presença condigna no espaço 
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público. Nas vidas e nas “vozes” das pessoas com deficiência 

vivificam metáforas que se opõem às “velhas naturezas” da 

modernidade ocidental, essas metáforas configuram, cada vez mais, 

uma ecologia de “corpos não dóceis”, os corpos materializados na 

árdua resistência aos guiões da normalidade (Martins, 2015, p. 271).    

 Santos apresenta-nos ainda, aliado ao conceito de Ecologia de saberes, 

outra ideia fundamental de suas reflexões por ele denominada de Epistemologias do 

Sul. O Sul aqui está para além de questões geográficas, seu uso é metafórico e se 

faz para expressar o sofrimento humano daqueles que vivem sob as injustiças do 

colonialismo, capitalismo e patriarcado. As epistemologias do Sul não almejam 

substituir um monolitismo por outro, elas são plurais e defendem a pluralidade. 

Orientam-se a: aprender que existe o Sul; aprender a ir para o Sul e aprender a 

partir do Sul e com o Sul.   

O desafio de aprender a partir de e com a pessoa com deficiência – aprender 

com ela sobre ela, com ela sobre o mundo dela, e com ela sobre nós e sobre o 

nosso mundo – foi vivenciado ao longo da experiência fundamentada pelo método 

cartográfico. No próximo capítulo apresento um relato comentado do trabalho de 

campo realizado no Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego do Instituto 

Benjamin Constant. 
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2. HABITANDO O TERRITÓRIO: PERCURSOS DE UM CAMINHAR COM 

 

As intervenções no Programa de Atendimento e Apoio ao surdocego, suas 

especificidades enquanto território de pesquisa e o corpo a corpo com este espaço, 

com os profissionais da casa, com as pessoas surdocegas e seus familiares, 

caracterizam o âmago deste capítulo. Abordarei como a pesquisa agenciou-se à 

realidade vivenciada, evidenciando alguns reflexos/efeitos do processo vivido. 

 

2.1 MOVIMENTOS PRELIMINARES 

 

Inspirada nos horizontes da cartografia, iniciei meu trabalho de campo aberta 

a parcerias, às necessidades do território em que atuei e aos diferentes ritmos e 

nuances dos encontros com as pessoas. Estive presente no Programa de 

Atendimento e Apoio ao Surdocego do IBC ao longo de todo o ano de 2014, 

dividindo com os profissionais do setor, com as pessoas surdocegas e alguns de 

seus familiares grande parte das experiências vivenciadas naquele território.   

Quando entrei no campo tinha o desejo de investigar aspectos criativos das 

subjetividades de pessoas surdocegas, e mantive este desejo, algo inconsciente 

ainda, por meio de uma postura de abertura. Não queria definir o que fazer a priori. 

Inclusive achava que não poderia fazer isso justamente por desejar estar em contato 

com subjetividades alheias. Queria fiar linhas de ação com as pessoas, fazer nossas 

linhas dançarem juntas, trançá-las, bordar com elas. A abertura me colocou diante 

de um contexto muito maior. Encontrei um território já com tramas e muitos nós. 

Algumas paisagens eram bonitas, outras um pouco confusas, porque as linhas não 

dançavam, não tinham cor, nem leveza. Fui percebendo as subjetividades daquele 

território específico, subjetividade da casa, das pessoas que trabalhavam lá, das 

pessoas surdocegas e de seus familiares, porque, dependendo da limitação e do 

nível de dependência do sujeito surdocego, o familiar é o mediador principal e direto 

das ideias, desejos e de tudo que diz respeito àquela pessoa com surdocegueira. 

Deparei-me também com a subjetividade dos profissionais, porque na relação com 
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sujeitos surdocegos e seus familiares havia muitas dissonâncias, alguns acordos e 

desacordos. Um ambiente muito rico e pleno de subtextos, ditos e não-ditos 

pairavam na casa 4. Havia hiatos e mesmo abismos entre pessoas que ali 

circulavam. Fui entendendo que existia uma simbiose naquele lugar, uma simbiose 

entre familiares e surdocegos, como tantas vezes ouvi alguns profissionais falarem, 

mas também entre surdocegos, familiares e profissionais, dentre os quais me incluí 

aos poucos.  

No trabalho de campo alcei mão dos seguintes recursos de pesquisa: 

observação e atuação no cotidiano do setor; intervenções (com atividades 

específicas relacionadas ao campo das artes e da cultura, atividades gerais próprias 

do setor da surdocegueira e também intervenções de mediação inter-relacional, 

demanda que surgiu no decorrer do processo); realização de entrevistas semi-

estruturadas com profissionais que atuavam no setor, pessoas surdocegas e seus 

familiares e, ao final do percurso, a realização de um grupo focal com profissionais 

do PAAS. O período de colheita no trabalho de campo ocorreu de novembro de 

2013 a janeiro de 2015. As observações, atuações e intervenções no campo 

ocorreram entre novembro de 2013 e dezembro de 2014. As entrevistas foram 

realizadas entre maio de 2014 e janeiro de 2015. E o grupo focal em dezembro de 

2014. 

O conceito de colheita de dados aqui utilizado afirma o caráter mais de 

produção do que de representação do mundo conhecido35. O caráter de intervenção 

da pesquisa cartográfica faz com que o pesquisador cultive, colha e acolha a 

experiência de campo, deixando-se também ser acolhido por ela, alçando mão de 

diversos instrumentos de pesquisa (Passos e Kastrup, 2014, p. 210).  

A colheita no trabalho de campo reuniu os materiais36 organizados no quadro 

abaixo: 

 

                                                             
35

 “A pesquisa colhe dados porque não só descreve, mas sobretudo acompanha processos de 
produção da realidade pesquisada” (Passos e Kastrup, 2014, p. 210).    
36

 Todo processo de transcrição das entrevistas e do grupo focal foi realizado por mim nos primeiros 
seis meses do ano de 2015.  
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 Colheita de Materiais 

Observação 1 ano  - 

Anotações de 

observações 

79 registros 140 p. 

Relatório geral do 

Campo 

1 162 p. 

Entrevistas 15 16h e 344 p. de 

transcrição 

Comentário sobre 
as entrevistas 

14 60 p. 

Grupo Focal 1 2h e 30min e 54 

p. de transcrição   

Tabela 2 – Organização do material colhido no trabalho de campo da pesquisa. 

 

As observações começaram a ser feitas já nas primeiras visitas ao setor em 

novembro de 2013, mas minha atuação mesmo só aconteceu em 2014 quando 

acompanhei o percurso de todo o ano de trabalho, com seus fluxos próprios, 

vivenciando bons e maus momentos. No mesmo período em que entrei como 

pesquisadora no PAAS, havia no setor duas profissionais recém-chegadas: a 

intérprete que ingressou na instituição em janeiro de 2014 e a psicóloga que entrou 

no Benjamin em agosto e no setor da surdocegueira em novembro do ano anterior. 

Além das profissionais novatas também havia duas profissionais mais antigas, a 

professora e a terapeuta ocupacional.  

Quanto às pessoas surdocegas que frequentavam o setor, algumas eram 

novas e outras antigas no PAAS. Sempre entra um ou dois reabilitandos37 no início e 

mesmo ao longo do ano. Conheci onze ao todo, dentre os quais sete eram mulheres 

                                                             
37

 O Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego é vinculado ao Departamento de reabilitação e 
pesquisas médicas do IBC. Todas as pessoas com deficiência visual que usufruem dos serviços de 
reabilitação do Benjamin são chamadas de reabilitandas(os).  
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e quatro homens, com idades entre 20 e 60 anos. Dessas onze pessoas 

surdocegas, apenas oito permaneceram no PAAS em 2014. Então, éramos muitos a 

tentar realizar um trabalho em conjunto. Ninguém sabia que eu iria compor a equipe 

naquele ano. Nem eu mesma. Assim, minha participação no início do percurso foi 

ver além dos olhos, foi perceber com o corpo, entre um sorriso e outro, nos silêncios, 

nas caminhadas, orientando-me com eles, sendo uma com eles, tentando abrir 

possibilidades de criar um nós.  

A implicação do aprendiz-cartógrafo deve posicioná-lo sempre ao 

lado da experiência, evitando os perigos da posição, bastante 

comum nas pesquisas tradicionais, do falar sobre. O aprendiz-

cartógrafo deve cultivar uma posição de estar com a experiência e 

não sobre esta.  A afecção que marca a disponibilidade ao território é 

experimentada inicialmente como um chamamento pouco 

esclarecido ou até mesmo confuso (Alvarez e Passos, 2010, p. 142). 

 Os conceitos de saber sobre e saber com são estruturantes para os 

entendimentos dos princípios metodológicos desta pesquisa. 

“Saber sobre” afirma um paradigma epistemológico ou uma política 

cognitiva que busca controlar o objeto de estudo em sua 

manifestação presente e futura, valendo-se de modelos explicativos 

que contam com uma repetição no futuro determinada por regras 

gerais. [...] “Saber com”, diferentemente, aprende com os eventos à 

medida que os acompanha e reconhece neles suas singularidades. 

Compreende de modo encarnado que, mais importante que o evento 

em geral é a singularidade deste ou daquele evento. Ao invés de 

controlá-los, os aprendizes cartógrafos agenciam-se a eles, 

incluindo-se em sua paisagem, acompanhando os seus ritmos. Neste 

sentido os aprendizes-cartógrafos estão interessados em agir de 

acordo com esses diversos eventos, atentos às suas diferenças. O 

pesquisador se coloca numa posição de atenção ao acontecimento. 

Ao invés de ir ao campo atento ao que se propôs procurar, guiado 

por toda uma estrutura de perguntas e questões prévias, o aprendiz-
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cartógrafo se lança no campo numa atenção de espreita. Conhecer, 

nessa perspectiva, pressupõe o “endereçamento” ou a relação de 

mutualidade que entrelaça sujeito e objeto da pesquisa. [...] A 

pesquisa deve então cuidar da relação. [...] Pesquisar é uma forma 

de cuidado quando se entende que a prática da investigação não 

pode ser determinada só pelo interesse do pesquisador, devendo 

considerar também o protagonismo do objeto.  A investigação é 

cuidado ou cultivo de um território existencial no qual o pesquisador 

e o pesquisado se encontram (Alvarez e Passos, 2010, p. 143 e 

144).  

Foi assim que, em parceria com os sujeitos da pesquisa, fui descobrindo os 

caminhos a seguir. Estando com eles e com eles pesquisando sobre nós, nossas 

potencialidades e fragilidades. Nos nossos encontros pudemos perceber algumas de 

nossas subjetividades e de nossas vocações artísticas.  

Era a intensidade ou não dos encontros que definia os modos como ia ou não 

me afiliando às pessoas daquele lugar. Enquanto conhecia os reabilitandos no corpo 

a corpo que travava com eles, com alguns mais e com outros menos, também ia 

conhecendo sobre suas histórias através dos relatos de alguns profissionais da 

casa. Suas histórias de vida eram trançadas com as histórias do PAAS e com as 

histórias das relações interpessoais daquele setor. Havia muitas intrigas, desacordos 

e dissonâncias, histórias que formavam uma complexa trama. Envolver-me nesta 

trama foi um desafio. Mas como adentrar as vidas dos sujeitos sem atravessar os 

emaranhados acima? Como separar o que não se separa? Fui deixando as coisas 

fluírem, tentando habitar aquele território existencial. 

Habitar um território existencial é uma das pistas do método 

cartográfico. Uma pista metodológica não é o mesmo que uma regra 

ou protocolo de pesquisa, não é um procedimento que se dita de 

antemão, mas requer um aprendizado ad hoc, passo a passo. Nesse 

sentido, lançamo-nos na pesquisa tal como se diz “lançamo-nos na 

água”, sem perder de vista que tanto a pesquisa ela mesma quanto o 
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campo pesquisado estão sempre num processo incessante de 

coprodução e coemergência. 

Para habitar um território existencial é preciso um processo de 

aprendizado, entendido mais como experiência de engajamento do 

que como etapas prescritíveis de uma metodologia de pesquisa 

(Alvarez e Passos, 2010, p. 147). 

 Habitando o território do PAAS encontrei caminhos para o desenvolvimento 

do trabalho. Caminhos coproduzidos e coemergentes, nascido do compartilhamento 

das realidades existentes. 

  

2.2. CONSTRUINDO O PLANO COMUM DA EXPERIÊNCIA 

 

Nos dois primeiros meses do campo fui percorrendo as linhas de ação, 

relação, convivência, as crenças, as práticas, os valores, etc. de todos os sujeitos 

envolvidos no trabalho e na pesquisa, inclusive os meus. Isso porque o que via, 

compartilhava e também experimentava ressoava em minhas crenças, práticas, 

subjetividades... me desarticulava. A experiência de estarCom/pesquisarCom me 

forçava a muitos deslocamentos e desvios. Colocava-me diante de imprevistos, 

encontros e desencontros que me faziam repensar, repensar, repensar... Com este 

panorama comecei a me embaraçar. As possibilidades eram muito diversas e fui 

tentando montar um mapa/suporte para as primeiras tramas de ações, mas não 

conseguia. Muitas informações e situações atravessavam, ininterruptamente, meus 

esboços de cartografia. Eram fluxos de histórias, relações, vivências e experiências 

que se entrecruzavam e desviavam as rotas/linhas de ação esboçadas por mim, 

pela equipe, isso a todo o momento. Que rotas a equipe traçava? Que linhas esta 

equipe trançava? Não conseguia perceber. A rotina, os encontros, as relações 

interpessoais tinham vida própria e uma força tão peculiar que ora favoreciam o 

desenvolvimento de pequenas e pontuais ações, ora eram avassaladoras, 

impedindo movimentos e intenções. O que acontecia? Não conseguia compreender, 

nem sequer arrumar o pensamento em torno de algo como: “Sim, temos aqui uns 
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problemas e também umas possibilidades sobre os quais é preciso refletir”. Não 

cheguei nem a esse ponto. Apenas percebia, sentia mais do que sabia, que muitos 

incômodos pairavam no ar. E em meio a esse turbilhão apareceu uma pergunta 

assim: “Então? O que você vai fazer?”.  

Na verdade, a necessidade de “fazer algo” me assombrava um pouco. Porque 

tinha a impressão de que esse fazer era entendido apenas na perspectiva artística. 

Então eu tinha que fazer um trabalho de arte com os reabilitandos. Mas a arte era 

um caminho possível naquele ambiente? E as artes cênicas especificamente? Eu 

não tinha, por exemplo, estrutura para um trabalho corporal junto às pessoas 

surdocegas, nem pares profissionais por perto que, assim como eu, detivessem 

conhecimentos específicos das artes cênicas e da surdocegueira. Teatro é a arte da 

coletividade e não consegui levar adiante as ideias que eu imaginava porque, dentre 

outros aspectos, eu estava só. Outra questão foi a carência de experiências 

artísticas por parte das pessoas com surdocegueira, especialmente experiências de 

vivência e fruição cênicas. A ausência de experiências artísticas, dentre outras 

tantas como a da vivência do compartilhamento de espaços sociais comuns, 

provinha de muitas circunstâncias, das diferenças perceptivas, cognitivas e 

comunicacionais das pessoas surdocegas (Amaral, 2003; Abdalah e Costa, 2003; 

Cader-Nascimento, 2010; Cormedi, 2011; Masini, 2003; Reyes, 2004)  e, 

especialmente, das barreiras políticas, econômicas e culturais de sociedades 

exclusivas como a nossa (Diniz, 2003, 2007 e 2010; Foucault, 1999 e 2001; Martins, 

2015; Santos, 2002 e 2007). Depois que adentrei o campo percebi outras 

emergências. Como poderia desenvolver um processo de criação artística cênica 

que dialogasse com as emergências que pulsavam naquele território? Como 

desenvolver um processo de experimentações  artísticas/cênicas com pessoas que 

não as conhecem porque nunca vivenciaram as artes? Não podia adentrar e 

compartilhar subjetividades impondo o que iríamos fazer. Esse fazer seria construído 

na relação. Tinha que surgir. 

Em relação aos problemas do setor, ouvi relatos incomodados desde os 

primeiros dias de observação, e que me acompanharam até o último dia de trabalho. 

Referiam-se ao não entendimento e não reconhecimento das especificidades da 
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surdocegueira; à falta de apoio a pessoas surdocegas e a suas famílias no que 

tange ao atendimento reabilitacional e educacional na área da surdocegueira no Rio 

de Janeiro; à falta de profissionais capacitados para atuar no campo; à necessidade 

de um atendimento multidisciplinar que congregasse profissionais das áreas da 

saúde e educação; à falta de apoio estrutural para atendimentos complementares 

como assistência psicossocial, política, empregatícia, econômica, etc.; a uma cultura 

assistencialista que mantém a pessoa com deficiência no lugar de assistido, etc. 

Ouvia todos esses relatos com uma atenção apurada e na parceria de trabalho com 

todos os sujeitos do lugar ia tentando perceber o que ocorria e tecer um caminho de 

atuação que tocasse em alguns desses pontos. Mas apareciam situações e 

circunstâncias que insistentemente desafiavam os discursos difundidos pelos 

profissionais.  Então comecei a me deparar com ocorrências inesperadas, familiares 

e profissionais que não se entendiam e episódios de conflitos entre os profissionais, 

mas, aparentemente, estava tudo bem. Desentendimentos são passíveis de existir 

nas relações interpessoais, acontece que naqueles casos tais dificuldades muitas 

vezes impediam que o trabalho ocorresse. Comecei a presenciar situações de 

omissão, de desrespeito, de preconceito, de violências simbólicas e de subjugações 

naquele contexto.   

Alguns dias da semana eram bons, as relações e o trabalho fluíam. Mas 

outros eram tão tensos que as ações ficavam travadas, emperradas, saiam pouco 

do lugar. O que acontecia? Comecei a me questionar se era possível ter um foco ali. 

Como escolhi estar aberta, a força do campo desfocou o meu olhar. Foi quando, 

mais uma vez, apareceu a pergunta: “Então? O que você vai fazer?” Respondi: “Não 

sei. Porque não sou eu quem vai dizer.” E explicava a minha crença no encontro, a 

impossibilidade de definições prévias. “São elas, as pessoas com surdocegueira que 

irão me dizer, e eu farei algo no tempo/momento mais propício. Estes momentos 

chegarão”. Mas não seria apenas com as pessoas com surdocegueira. Familiares e 

profissionais habitavam aquele território, compunham a complexidade daquele lugar. 

Não tinha como retirá-los da trama.  

A experiência da habitação de um território só acontece inteiramente quando 

há abertura do pesquisador cartógrafo e uma postura de pesquisar sem pré-
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condições. No local em que se habita é provocado pelas contingências existentes e 

contagia-se na experiência de habitação, uma habitação que se dá à medida que se 

abandonam as formas rígidas da pesquisa tradicional. O pesquisador aprende no 

campo a desenvolver uma atenção flutuante, transmutando a ideia de uma atenção 

focada e reduzida para uma desfocada, a partir da qual pode apreender os 

movimentos do território, numa espreita a avaliar e tomar decisões encarnadas na 

experiência concreta (Alvares e Passos, 2010, p. 147).  

O mergulho no território da pesquisa me colocou perante imprevistos e me vi 

abandonando temporariamente alguns interesses que inicialmente mobilizavam o 

meu trabalho. O “norte” de minhas investigações, expressões artísticas e estéticas 

de pessoas surdocegas, na verdade o “sul”, aquilo que me suleava (Santos, 2002; 

2007), dizia pouco às emergências daquele território e daquelas pessoas. Em muitos 

momentos pensei sobre onde tinha ficado o brilho do trabalho por mim sonhado. A 

ideia de pesquisar expressões artísticas de pessoas com surdocegueira nasceu de 

meus interesses. Naquele campo e naquele território, os interesses iniciais da 

pesquisa não tinham força, não se materializavam como uma coisa importante. Por 

quê? Teria a ver com a desvalorização da arte e da cultura como campos do 

conhecimento? Ainda mais se pensarmos em arte e cultura de pessoas com 

deficiência? Talvez. Mas todas essas perguntas nem tinham força naquele contexto. 

Os problemas próprios do campo eram mais fortes e significativos. Acompanhando 

os processos do campo estudado percebi as ausências e emergências que 

habitavam a área da surdocegueira naquele micro universo do PAAS. Além delas, 

deparei-me com situações específicas do setor/programa, suas problemáticas, tais 

como já relatei, a invisibilidade da surdocegueira e das pessoas que convivem com 

esta deficiência; o desconhecimento profundo a respeito do assunto; a ausência de 

profissionais capacitados que auxiliem nos processos de educação, comunicação, 

reabilitação, saúde, etc.; as incontáveis vivências de situações de abandono, 

preconceito, humilhações, omissões, violências sofridas por pessoas que convivem 

com a surdocegueira, etc.  
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Mas nada disso é imprevisto para o método cartográfico. A respeito da 

questão do encontro entre as intenções iniciais da cartografia e as realidades 

existentes, Alvarez e Passos apontam: 

Na cartografia, o início da pesquisa é aparentemente mais 

organizado e sistemático. O projeto inicial é mais claro e com 

fundamentos precisos do que em seu desenvolvimento e conclusão. 

No entanto, essa organização inicial é forçada e dicotomizada, 

respondendo apenas aos anseios de uma ordem racional, abstrata e 

desencarnada. [...] No processo de se avizinhar e habitar o campo 

depara-se com um universo muito mais amplo e rico (Alvarez e 

Passos, 2010, p. 141).  

Uma das principais características da realização de uma pesquisa 

cartográfica é a dimensão do acompanhamento de processos. Cartografia em 

pesquisa é um método que não se faz por caminhos rigidamente preestabelecidos, 

mas traça suas rotas e metas no ato de caminhar, no decorrer dos percursos. O 

pesquisador não se propõe a estar num determinado campo apenas como 

observador distanciado dos processos que se desenrolam no ambiente da pesquisa. 

Ao contrário disso, insere-se/deixa-se inserir no campo que estuda. Sua proposição 

é esta e este é um dos objetivos que busca, ou seja, criar planos comuns de 

trabalho, de ação, de intervenção e de pesquisa. A pesquisa cartográfica afirma a 

importância do interesse daquele que investiga assim como também o interesse 

próprio do objeto. “O pesquisador sai da posição de quem julga a realidade do 

fenômeno estudado para aquela posição ou atitude de quem se interessa e cuida” 

(Kastrup e Passos, 2014, p. 29). 

Traçar um plano comum na pesquisa cartográfica significa, primeiramente, 

apreender que ele deve ser heterogêneo e não totalizável. Ele não pode ser 

entendido como homogeneidade ou atenuação das diferenças entre os participantes 

da investigação (sujeitos e coisas). Mas como pensar o comum na diferença? Como 

pensar o comum no heterogêneo? Tomar a transversalidade como diretriz 

metodológica e a participação, a inclusão e a tradução como modos de 
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desenvolvimento do trabalho são algumas pistas apontadas por Kastrup e Passos 

(In: Kastrup, Passos e Tedesco, 2014, p. 15-41). Nas palavras dos autores acima: 

A pesquisa deixa de ser produção de conhecimento do sujeito 

cognoscente sobre o objeto, do pesquisador sobre o campo, para 

ser ação de “estar com” ou de transversalidade em um plano 

comum. A cartografia é pesquisa-intervenção participativa porque 

não mantém a relação de oposição entre pesquisador e pesquisado 

tomados como realidades previamente dadas, mas desmancha 

esses polos para assegurar sua relação de coprodução ou 

coemergência (Kastrup e Passos, 2014 p. 27). 

Participar de uma pesquisa cartográfica é acompanhar processos por dentro. 

Processos que revelam um comum partilhado que é essencialmente heterogêneo. A 

pesquisa cartográfica busca o acesso ao plano comum heterogêneo, ao plano de 

forças. “Do ponto de vista das estratégias de investigação, a cartografia aposta no 

acesso ao plano que reúne lado a lado a diversidade de vetores heterogêneos 

implicados na pesquisa” (p. 17). Vetores são entendidos como o pesquisador (e todo 

seu campo de interlocuções – academia, práticas, instrumentos, agências de 

fomento, alianças/parcerias políticas, éticas, valorativas, institucionais, etc.) e os 

objetos/espaços/sujeitos do campo pesquisado e suas respectivas e diversas 

alianças e interlocuções. À medida que a cartografia acolhe as múltiplas redes e 

suas diversidades, também busca perceber e traçar um plano comum heterogêneo.  

A cartografia aposta na contração do coletivo compondo uma 

grupalidade para além das dicotomias e das formas hegemônicas 

[...] para além da verticalidade que hierarquiza os diferentes e da 

horizontalidade que iguala e homogeneíza um “espírito de corpo” 

(Kastrup e Passos, 2014, p. 19).    

Partindo desta percepção, e entendendo, entendendo-me, entendendo-nos 

como partes de redes, de rizomas, alinhei a pesquisa buscando acessar o que, 

temporária e imprecisamente articulava o comum na diversidade. Mas o que é o 

comum? Aqui é entendido como “um conceito político que se enraíza na experiência, 
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se aprofundando e se enriquecendo com ela” (Kastrup e Passos, 2014p. 20). O 

comum porta o duplo sentido de partilha e de pertencimento. “A partilha reparte a 

realidade e cria domínios de participação. Partilhamos um domínio comum do qual 

fazemos parte em função do modo como juntos partilhamos um tipo de atividade, um 

modo de fazer” (p. 22). Tentei acessar o plano comum do campo acompanhado e 

busquei compartilhar realidades e exercer o pertencimento através da arte, do que 

conheciam sobre arte. Desvinculei-me da linguagem cênica e ampliei meus 

horizintes. 

O conceito de partilha do sensível de Rancière (2005a) põe em evidência a 

defesa de uma dimensão estética na política. Esta dimensão caracteriza-se, ao 

mesmo tempo, a partir de duas noções: da existência de um comum, e do recorte 

desse comum sensível em partes espaço-temporais definidas. Por conseguinte, a 

partilha constitui tanto um comum, quanto um lugar de disputas por esse comum – 

mas de disputas que, baseadas na diversidade das atividades humanas, definem 

competências ou incompetências para a partilha. 

 

A partilha do sensível faz ver quem pode tomar parte do comum em 

função daquilo que faz, do tempo e do espaço em que essa 

atividade se exerce. Assim, ter esta ou aquela ‘ocupação’ define 

competências e incompetências para o comum. Define o fato de ser 

ou não visível num espaço comum, dotado de uma palavra comum, 

etc. (Rancière, 2005a, p. 16).  

 

Simultaneamente, a partilha do sensível evidencia, por um lado, a existência 

de um plano comum38 sensível e espaço-temporal dos grupos sociais, suas práticas, 

discursos, processos de subjetivação, etc., e, por outro, mostra a segmentação 

desse comum em partes definidas, recortado espaço-temporalmente em ocupações 

específicas, das quais derivam relações de inclusão e exclusão, de interioridade e 
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 Entendido como algo a ser sempre constituído. 
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exterioridade, etc. Tais regimes organizam modos de ver, dizer e sentir39, dando 

margem a negociação de sentidos. 

Em relação à cartografia, a dimensão do coletivo busca alargar fronteiras e 

atenuar os polos estigmatizantes: pesquisador/pesquisado, professor/aluno, 

surdocego/vidente-ouvinte, etc. Ao fazer valer o coletivo, a pesquisa cartográfica 

necessita agenciar “...linhas de composição, incluindo a diversidade de interesses, 

as alianças e os dissensos que animam seu cotidiano, na direção da construção de 

um ‘olhar avaliativo’ provisório e encarnado na experiência dos diferentes sujeitos” 

(Kastrup e Passos, 2014, p. 27). Nesse sentido, é sempre pesquisa-intervenção com 

direção participativa e inclusiva. 

A pesquisa intervenção exige do cartógrafo: 

... um mergulho no plano da experiência, lá onde conhecer e fazer se 

tornam inseparáveis, impedindo qualquer pretensão à neutralidade 

ou mesmo suposição de um sujeito e de um objeto cognoscentes 

prévios à  relação que os liga. Lançados num plano implicacional, os 

termos da relação de produção de conhecimento, mais do que 

articulados, aí se constituem. Conhecer é, portanto, fazer, criar uma 

realidade de si e do mundo, o que tem consequências políticas. 

Quando já não nos contentamos com a mera representação do 

objeto, quando apostamos que todo conhecimento é uma 

transformação da realidade, o processo de pesquisar ganha uma 

complexidade que nos obriga a forçar os limites de nossos 

procedimentos metodológicos. O método, assim, reverte seu sentido, 

dando primado ao caminho que vai sendo traçado sem 

determinações ou prescrições de antemão dadas. Restam sempre 

pistas metodológicas e direção ético-política que avalia os efeitos da 

experiência (do conhecer, do pesquisar, do clinicar, etc.) para daí 

extrair os desvios necessários ao processo de criação. [...] Nesse 
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 Para Rancière (2005a, p. 16 e 17): “...a política ocupa-se do que se vê e do que se pode dizer 
sobre o que é visto, de quem tem competência para ver e qualidade para dizer, das propriedades do 
espaço e dos possíveis do tempo”. Quanto à estética, ela é efetuada num comum sensível como um 
sistema das formas a priori determinando o que se dá a sentir. 
 



 

 

84 

 

sentido, conhecer a realidade é acompanhar seu processo de 

constituição, o que não pode se realizar sem uma imersão no plano 

da experiência. Conhecer o caminho da constituição de dado objeto 

equivale a caminhar com esse objeto, constituir esse próprio 

caminho, constituir-se no caminho. Esse é o caminho da pesquisa-

intervenção (Passos e Barros, 2010, p. 30 e 31). 

Ainda nas palavras de Kastrup e Passos, a pesquisa cartográfica é: 

...um método de investigação que não busca desvelar o que já 

estaria dado como natureza ou realidade preexistente. Partimos do 

pressuposto de que o ato de conhecer é criador da realidade, o que 

coloca em questão o paradigma da representação [...] Há uma 

dimensão da realidade em que ela se apresenta como processo de 

criação, como poieses, o que faz com que, em um mesmo 

movimento, conhecê-la seja participar de seu processo de 

construção. O acesso a dimensão processual dos fenômenos que 

investigamos indica, ao mesmo tempo, o acesso a um plano comum 

entre sujeito e objeto, entre nós e eles, assim como entre nós 

mesmos e eles mesmos. O acessar esse plano comum é o que 

sustenta a construção de um mundo comum e heterogêneo (2014, p. 

15 e 16). 

A pergunta “O que você vai fazer?” tornou-se companhia. Estava no início do 

trabalho de campo e acreditava que não podia começar já propondo, definindo 

sozinha, o que eu faria. Precisava sentir/perceber o tom, o ritmo, os movimentos e 

nuances próprios daquele território. Percebendo esses pormenores eu iria encontrar 

um caminho coletivo de atuação. Creio que de modo parecido ao meu estavam as 

outras profissionais recém-chegadas. Não havia, não percebi, procedimentos 

orientadores do trabalho coletivo. Como era início do ano, as práticas mais 

corriqueiras que observei foram: realização de avaliação dos reabilitandos novatos e 

continuidade do trabalho de reabilitação das pessoas surdocegas que já 

frequentavam o setor.  
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Tudo estava muito centrado em Cleone, que era quem naquele momento 

detinha maiores conhecimentos no campo da surdocegueira e, portanto, vinham 

dela todas as orientações dadas no setor, apesar da larga experiência das outras 

profissionais em suas áreas de atuação. Como no começo do campo eu não 

participava das reuniões de equipe, não compartilhei das impressões de cada 

profissional em relação ao trabalho e nem presenciei as trocas realizadas entre elas.  

Nesse ínterim, apareceu a ideia da realização de uma comemoração para a 

páscoa. Percebi que poderia aproveitar o ensejo e realizar minha primeira 

intervenção. Fui observando. A dimensão do nós, minha e de outros profissionais 

dentro do “nós” daquele lugar, estava sendo ensaiada. Levantaram muitas opções 

de ações. Ouvindo o exposto também fiz proposições. Adentrei o “nós” oferecendo 

uma das ações voltadas para páscoa: uma oficina de ovos de chocolate. Foi a 

primeira pista de ação comum que percebi no campo. Mas fiquei um pouco 

angustiada porque ovos de chocolate não têm muito a ver com arte, tem?  

Além da oficina de ovos de páscoa proposta por mim, surgiram outras ideias 

por parte da equipe: pintar e enfeitar desenhos de coelhos e ovos e fazer, 

coletivamente, um bolo de cenoura. A uma das reabilitandas, Júlia que desenha 

muito bem, foi pedido que produzisse desenhos relacionados à páscoa.  

As propostas levantadas e algumas realizadas em equipe eram um pouco 

infantilizadas. Desenhos de coelhos e ovos para alguns reabilitandos enfeitarem? 

Enquanto estávamos no âmbito das propostas40, aquilo soava estranho para mim 

porque, vez ou outra, pensava que o público atendido no setor era de adultos. 

Surpreendeu-me, no entanto, a reação de duas reabilitandas às propostas, porque 

pareciam gostar, mesmo sendo atividades com perfil da educação infantil. Por quê? 

Fazia-me uma porção de perguntas e com algumas profissionais compartilhava 

essas inquietações. Afinal, ali não era uma escola, ou era? Que lugar era aquele? 

Lembro-me do relato de uma profissional do setor que dizia que havia uma demanda 

dos familiares para esse tipo de trabalho. “Eles não entendem que aqui não é uma 

escola. E fazem cobranças. Então a gente faz alguma coisa nessas datas 
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 Na época o setor contava com a colaboração voluntária de duas professoras de educação infantil. 
E elas se empenharam bastante na elaboração das atividades de enfeite dos desenhos.   
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comemorativas”. E no decorrer da atividade aproveitavam para trabalhar a 

percepção tátil fina e também fazer um trabalho de contextualização com os sujeitos 

surdocegos mais limitados, no sentido de conectá-los à vida, ao que acontece nas 

rotinas sociais, nos eventos do ano, nas práticas culturais, etc. Isso era interessante 

de perceber. Fui entendendo e polarizando menos a questão do perfil infantilizado 

de algumas atividades, especialmente para as pessoas surdocegas congênitas. 

Quando não se ouve nem vê, muitas antecipações das coisas/situações que 

acontecem na vida se perdem. Situações/coisas/costumes corriqueiros, tradicionais 

como, por exemplo, a páscoa. Ora, somos avisados antecipadamente sobre sua 

chegada. Hoje pelo comércio, pelas propagandas e movimentos religiosos. Um 

pouco depois do carnaval, já começamos a ser “avisados” da chegada da páscoa 

pela tradição também. Mas e as pessoas surdocegas? Aquelas desprovidas de 

visão e audição, ou com poucos resquícios destes sentidos, como se conectam a 

essas tradições? Às vezes, elas não têm as antecipações que temos. Então fui 

compreendendo o trabalho de enfeites de desenhos de ovos e coelhos acima 

apontados. Outras propostas poderiam ser feitas, mas enfim, aquelas foram as 

propostas escolhidas. Funcionavam para alguns, mas não para todos e, no cambito 

geral, apesar do meu entendimento, não consegui deixar com achar a proposta 

infantilizada para o público alvo do setor. 

 

        

Figura 1 – Foto de produções das atividades de pintura e colagem relacionadas à páscoa. Essas atividades 

foram feitas com Lia e Rosa. 
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 Figura 2 –  Foto do Mural do PAAS preparado para a semana da páscoa, onde encontra-se escrito “Feliz 

Páscoa” em Língua de sinais.  

 

  

Figura 3 – Foto do Mural do PAAS preparado para a semana da páscoa, onde encontra-se escrito “Feliz 

Páscoa” em Braille. 

 

A questão da infantilização da pessoa com deficiência assemelha-se às 

práticas de não reconhecimento da pessoa com deficiência como sujeito cultural, 
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social, que tem gênero, sexualidade, etc. Carlos Skliar, linguista especialista em 

surdez, escreveu, há 16 anos, um texto que ainda hoje permanece atual. Assim 

aponta: 

As alteridades deficientes raras vezes são vistas como pertencendo 

a uma nação, sendo cidadãos e sujeitos políticos, articulando-se em 

movimentos sociais, possuidores de sexualidade, religião, etnia, 

classe social, idade, gênero e atores/produtores de narrativas 

próprias (Skliar, 1999, p. 16). 

A falta de oportunidades para a vivência de experiências diversificadas, a 

prática e cultura do assistencialismo e os preconceitos em relação a pessoas com 

deficiência são alguns dos grandes empecilhos para o reconhecimento das pessoas 

com deficiência como sujeitos com especificidades relativas ao gênero, à cultura, à 

etnia, à sexualidade, à idade, a realidades sociopolíticas e econômicas, etc. Nesse 

contexto difuso e de pouco relevo das características socioculturais desta 

população, é muito comum ver pessoas com deficiência, familiares e mesmo 

profissionais renderem-se ao esquecimento de tais características.   

Envolvi-me inteiramente com as ações para a páscoa através da oficina de 

ovos de chocolate, que realizamos na semana de confraternização da páscoa. Em 

dois dias de intensa prática fizemos ovos de chocolate com todos os reabilitandos 

que frequentavam o PAAS. Foi uma excelente oportunidade para me aproximar dos 

reabilitandos. Também para estreitar laços com a equipe, com os familiares, com as 

pessoas surdocegas. Foi bem interessante acompanhar, numa mesma atividade, 6 

pessoas com surdocegueira bastante diferentes (Lia, Rosa, Júlia, Gustavo, Gilberto 

e Paula)41. Algumas fizeram todas as etapas de elaboração dos ovos (do corte e 

derretimento do chocolate até a sua embalagem) outras atuaram em partes do 

processo. 

Nesses momentos pude apreciar a delicadeza e o preciosismo de Lia. Além 

disso, sua inteligência e possibilidades de aprendizagem. Lia aprende 
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 Todos os nomes são fictícios. 
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acompanhando processos que envolvem observar42, repetir, tornar a observar e 

repetir e assim por diante. Um pouco depois de Lia, chegou Rosa. A ela, que não 

ouve nem vê, é surdocega profunda, fomos logo oferecendo um pedacinho de 

chocolate. Ah... ela amou. As partes do corte e derretimento do chocolate foram 

puladas e Rosa nos ajudou a bater o chocolate, a encher as formas e a formar e 

embrulhar os ovos. Cada etapa era festejada com abraços apertados e alguns 

gritinhos de felicidade. Chegamos à parte do embrulho e ela se concentrou e 

arrumou o ovo alisando diversas vezes o papel alumínio que o revestia, depois o 

embrulhou com papel seda e celofane e, por fim, pôs o laço. Quando ficou pronto ela 

dançou. Dançou abraçada com o ovo que fez. Não registrei esse momento com 

fotos ou filmagens. Guardei nos meus olhos, na minha memória e no meu coração. 

Contemplei também a pouca habilidade e certa desorientação de Júlia43. O 

detalhismo e empenho, tão vibrantes em seus desenhos, não apareceram na oficina. 

Confesso que tinha a expectativa de que os ovos feitos por ela fossem ficar 

perfeitos. Mas não ficaram. Em todas as etapas do processo de confecção dos ovos 

ela se mostrou insegura, tremula, sem firmeza e foco. Estávamos trabalhando na 

cozinha da casa 4. Muitos na cozinha, não era só eu e ela. Era uma atividade 

coletiva, onde estávamos eu, Júlia, a intérprete de Libras, Gustavo (o voluntário, 

também surdocego) e depois chegou Gilberto. Então sentávamos à mesa, 

cortávamos o chocolate, levantávamos e íamos ao micro-ondas para derreter o 

chocolate, depois voltávamos para a mesa e batíamos o chocolate, em seguida 

íamos para o balcão esfriá-lo, enfim. Levanta, senta, olha para um lado, olha para o 

outro... eram muitos movimentos. Isso atrapalhou um pouco a fluência das ações de 

Júlia. Naquele momento, tive a impressão de que ela produzia melhor numa ação 

mais tranquila, porque ela conseguiria focar e realizar, como faz quando desenha.  

Em relação ao Gustavo44, ele colocou-se disponível. Ele é disponível ao outro, 

está aberto ao que vier, mesmo se o que se avizinhe não lhe interesse muito. Senti 

que, em algum momento, poderíamos ser companheiros. Em quê? Não sabia! Era 

uma questão de esperar o momento chegar. O Gustavo participou de todas as 
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 Lia tem um pequeno resíduo visual.  
43

 Júlia tem baixas visão e  audição.  
44

 Gustavo é surdo congênito e profundo e tem baixa visão. 
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etapas do processo de feitura dos ovos. E nesse processo exercitou um pouco o seu 

papel de voluntário auxiliando a equipe com a Libras junto a outros surdocegos. No 

meio da produção apareceu Gilberto45. Ele estava com pressa, sem paciência para 

aquilo. Seu objetivo no PAAS era tentar obter ajuda para terminar o ensino 

fundamental. Era uma quarta-feira de manhã e ele ficaria das 10h às 11h, quando 

teria que sair para pegar um sobrinho na escola. Gilberto ficou um pouco conosco, 

ensaiou cortar um chocolate, derretê-lo, colocar nas formas... mas a proposta não 

fazia sentido diante de sua pressa e desejos.  

De modo geral a experiência da páscoa foi bastante significativa, estive com 

eles (pessoas com surdocegueira, profissionais e familiares) festejando, partilhando 

e compartilhando o ritual de comemoração da páscoa num pequeno evento 

realizado no setor. Nas vésperas do feriado da páscoa, tomamos um lanche juntos, 

profissionais, pessoas com surdocegueira e alguns familiares e distribuímos alguns 

trabalhos feitos pela equipe, dentre eles os ovos.   

Naqueles primeiros meses do ano a equipe foi escolhendo trabalhar 

amparada em datas comemorativas. Foi assim que saímos dos festejos da páscoa 

no mês de abril e adentramos maio com os preparativos para o dia das mães. Diante 

do movimento de organização para um novo trabalho ligado a datas comemorativas, 

recuei. Não pude evitar a minha resistência de arte-educadora à lógica de 

encaminhamentos de ações a partir de comemorações festivas do calendário anual. 

Quem trabalha no campo artístico é gato escaldado nessas práticas e luta para não 

ser reduzido a elas. Um pouco receosa de que solicitassem minha presença nesse 

lugar, fui chegando perto de alguns reabilitandos e com eles buscando desenvolver 

ações individuais.  

No primeiro semestre de atuação no campo, como os reabilitandos têm dias e 

horários de atendimento diferentes e eu queria conhecer todos, fui quase todos os 

dias para o PAAS (cujo funcionamento era de segunda à quinta-feira das 8h às 16h).  

No segundo semestre passei a frequentar três dos quatro dias de atendimento 

semanais do Programa, priorizando os dias dos reabilitandos que se tornaram 

parceiros da pesquisa. Foi-me dada grande liberdade para circular no setor e 
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 Gilberto é surdo profundo e tem baixa visão.  



 

 

91 

 

também para presenciar todos os atendimentos. No primeiro semestre do ano fui 

limitada apenas às reuniões semanais de equipe, mas no segundo semestre fui 

convidada a participar da mesma já sendo tratada como uma integrante da equipe 

de profissionais.  

Ao longo de 2014, passaram pelo setor do PAAS onze pessoas surdocegas 

em busca de atendimento reabilitacional. Conheci nove dentre as onze pessoas 

matriculadas, duas delas não apareceram com frequência nos atendimentos ao 

longo de todo ano. Dentre as nove pessoas estabeleci parceria com oito, e cinco 

foram relatadas no terceiro capítulo, destinado aos casos desta tese. A parceria 

entre as pessoas surdocegas e eu foi acontecendo devagar, durante o processo de 

trabalho fomos juntos (pessoas surdocegas, eu e os profissionais do setor) 

escolhendo-nos ou não como parceiros nas diferentes situações que se 

apresentavam.  

Presenciei o atendimento46 de quatro homens, sendo um congênito e três 

adquiridos; e cinco mulheres, duas congênitas, duas adquiridas e uma com 

diagnóstico indefinido. A etiologia da surdocegueira das pessoas atendidas no 

programa não era um consenso entre os profissionais, que também não tinham 

acesso a todas as informações relacionadas às perdas audiovisuais dos 

reabilitandos. Nas palavras de uma profissional do setor: 
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 Utilizo a palavra “atendimento” ao me referir ao trabalho feito pela equipe de profissionais do PAAS 
e também a algumas atividades conjuntas (realizadas na parceria entre eu e a equipe). Mas também 
recorro ao uso do termo “encontro” quando faço referência às atividades propostas e realizadas pela 
pesquisa com as pessoas surdocegas, familiares e profissionais porque os princípios do trabalho 
empreendido nesta pesquisa também buscou dialogar com um entendimento da deficiência a partir 
da perspectiva do modelo social da deficiência (Shakespeare, 2008; Diniz, 2007 e 2010; Martins, 
2015; Harlos e Denari, 2013). O uso do termo atendimento sempre causou certo desconforto em mim 
porque não conseguia, ainda não consigo, me ver atendendo uma pessoa surdocega ou seu familiar. 
O que desde o início propunha era a realização de encontros com tais sujeitos e também com a 
equipe, nestes vivenciaríamos situações que aflorassem nossas expressões artísticas. O território 
onde a pesquisa aconteceu, no entanto, era um lugar oriundo de um departamento de estudos e 
pesquisas médicas e de reabilitação e a forte vinculação do programa ao campo da medicina 
certamente influencia e até orienta boa parte das práticas realizadas no PAAS. A utilização de um 
termo nunca é desprovida do imaginário que a orienta. Em algumas situações presenciei profissionais 
da educação atendendo pessoas surdocegas de jaleco. Não estou fazendo uma crítica ao uso do 
jaleco para atendimento de pessoas com deficiência. Não é exatamente isso a que me proponho 
aqui, mas sim a puxar uma reflexão a respeito de quão significativa é a imagem de um profissional da 
educação vestido como médico diante da história de militância dos movimentos sociais que lutam 
pela mudança na representação da deficiência apenas como falta, como doença, como corpo 
anormal, no seio das sociedades.     
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Cleone - Toda essa seleção não passa aqui pelo setor. Essa tem 

sido uma luta também do departamento, do setor, não é? Porque a 

gente não chega a ser um departamento. Porque nós recebemos o 

aluno já matriculado e nunca há uma consulta para que a gente 

possa se manifestar e dizer: se ele é elegível ou se ele não é 

elegível. Que seriam então esses os termos. Sendo que o conceito 

de elegível ou não elegível ele não é tão fechado em princípio. 

Assim, a questão visual e auditiva como déficit para poder se 

enquadrar nesse universo que a gente chama de surdocegueira. 

Mas o elegível também implica no que nós consideramos em nossa 

conjuntura, o nosso suporte de profissionais de outras áreas para 

eventuais situações que extrapolem uma situação de aprendizagem, 

uma situação de intervenção pedagógica, enfim. [...] Todos eles 

chegam aqui [...] com uma história já... já realizada. Já têm uma 

história, já foi... já passaram por escolas, já passaram por 

instituições... E a família sempre traz uma imagem negativa desses 

anteriores. E eu sempre advoguei o seguinte: por pior que tenha sido 

o meu colega, digamos assim, alguma coisa ele fez. Porque senão 

essa pessoa não estaria aqui hoje.  

 As pessoas surdocegas atendidas naquele ano tinham idades entre 21 e 60 

anos, eram de famílias com realidades sociais, econômicas e culturais bem distintas 

e as características e implicações de suas perdas distais também eram bastante 

diferenciadas. 

No início do campo observei bastante e travei muitas conversas com as 

pessoas com surdocegueira. A primeira que conheci foi Gustavo, em novembro de 

2013. Ele sempre estava de bem com a vida e era bastante simpático. Gustavo é 

surdocego, à época tinha idade próxima aos 34 anos, e neste ano de 2014 atuou no 

PAAS como voluntário. Ele foi aluno da professora durante muito tempo, quando ela 

o ajudou no processo de acentuação das perdas dos sentidos distais apresentando 

o Braille e tecnologia assistiva, ensinando a Libras e atuando incansavelmente com 

a língua portuguesa. O Gustavo é surdo de nascença e adquiriu a baixa visão na 
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adolescência. Por ser surdo congênito tinha dificuldades com a língua portuguesa. 

Comunicava-se usando a Libras em campo reduzido e também a Libras tátil.  

A segunda pessoa foi uma moça bastante tímida, chamava-se Júlia e estava 

com 20 anos. Tinha aparência frágil e era bastante introspectiva. “Ela é uma artista” , 

assim apresentaram-na a mim e o mote para uma conversa entre nós já estava dado 

porque, apesar da grande introspecção, o assunto era muito sedutor para ela, para 

nós. Conversamos algumas vezes, ela me mostrou desenhos feitos a lápis. Eram 

desenhos de figuras humanas inspiradas em mangás47. Sempre pessoas, não 

apareciam paisagens, lugares, contextos e eram em preto e branco. Júlia 

provavelmente nasceu com baixa audição, adquiriu baixa visão com significativa 

perda de campo visual e depois cegueira de um olho, ainda na infância. Seu modo 

de comunicação é a fala ampliada com apoio da leitura labial dentro de seu campo 

de visão. 

Outra pessoa que conheci no PAAS foi Rosa, uma senhora de 59 anos 

animadíssima. Chegava ao setor fazendo festa com todos, abraçava, beijava... tudo 

isso através de comunicação corporal e uma ou outra palavra em Libras. Ela era 

muito vaidosa e gostou de mim por eu ser alta e magra, mas achou desprezível o 

fato de eu ter unhas muito curtas. Rosa é surda de nascença e adquiriu cegueira 

ainda jovem. Comunica-se por gestos, pelo uso do alfabeto manual e um pouco de 

Libras tátil. 

Lia também incrementou o contexto com seu sorriso manso, grande 

delicadeza e doçura. Era uma moça silenciosa, com minuciosa comunicação através 

do olhar. Lia é surda e tem baixa visão de nascença. Apesar da baixa visão, 

conseguia ver e entender por processos de leitura e repetição das 

ações/gestos/movimentos corporais que fazíamos. Sua comunicação acontece 

através de gestos. No período da pesquisa Lia estava com 31 anos.  

Depois encontrei a Paula. Uma mulher com idade próxima aos 55 anos. 

Avessa ao toque, Paula era um pouco ríspida. Cadeirante, ela sempre ia 
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 Mangás são histórias em quadrinhos feitas no estilo japonês. Mas adiante os sentidos deste 
trabalho serão evidenciados.  
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acompanhada de sua irmã Eunice, que também era sua cuidadora e companheira. 

Entre elas havia uma estreita relação, quase maternal. Entrar no mundo de Paula 

era um desafio, porque ela não fala, não ouve e não vê. E, além disso, não aceita o 

toque. Tentei tocá-la, mas ela não aceitou. A etiologia da surdocegueira de Paula e 

os modos como foi adquirindo a perda audiovisual não são aspectos claros. Dizer o 

que ela tem é difícil. Uma história de sofrimentos e não entendimentos que incluíram 

internações em hospícios. Os muitos usos de camisas de força ajudaram-na a se 

compor como pessoa circunscrita a si. Ela não desenvolveu uma língua, nem uma 

linguagem ampliada. Comunica-se através de poucos gestos caseiros, os quais são 

mais fluidos com a irmã.  

Conheci também um homem chamado Gilberto, que era surdo de nascença 

e com baixa visão adquirida. Tinha cerca de 45 anos, era hábil em Libras e, além 

disso, era ajudante de pedreiro e estava no setor para agilizar a finalização de seu 

ensino fundamental a fim de que pudesse conquistar o trabalho com carteira 

assinada. Sem paciência para as durezas, burocracias e inflexibilidades da lógica 

escolar, e frente aos decorrentes insucessos que vivia nas tentativas de conclusão 

de curso, Gilberto era bastante faltoso.  

Em seguida conheci Sofia, uma moça vaidosa, com idade próxima a minha, 

31 anos, e muito estudiosa. Sofia adorava conversar e era bastante interessada em 

acontecimentos da atualidade, que iam das histórias que estavam acontecendo na 

vida de cada pessoa que encontrava, às questões sociais que envolviam a todos 

nós à época (os preparativos para copa do mundo, as manifestações populares do 

período, as crises de abastecimento de água, as questões relacionadas ao meio 

ambiente, etc.). Ela queria estar no mundo, em conexão conosco. Além disso, era 

uma moça determinada a terminar os estudos. Estava no finalzinho do ensino 

fundamental II e desejava entrar no ensino médio. Para isso vivia, era sua 

motivação. Estudava o tempo todo, segundo relatos de sua mãe. Queria saber do 

mundo e um bom canal era o que, com muita dificuldade e grande ampliação do 

tamanho da fonte48, acompanhava pelas apostilas do supletivo que cursava. Sofia 
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 O material didático de Sofia era todo adaptado para sua baixa visão. Suas apostilas eram 
impressas em fontes de tamanho aproximadamente 70. Esse tamanho de fonte não é considerado 
viável para uso de pessoas com baixa visão. No IBC, por exemplo, a ampliação feita para as crianças 
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era uma moça cadeirante, com uma doença neurológica que degenerava sua 

articulação motora progressivamente e, até aquele momento, tinha comprometido 

toda sua organização corporal. Assim, ela não andava, apenas pequenos trechos 

(num lugar sem acessibilidade e com a ajuda da mãe que a segurava apoiando-a 

em seu tronco, levantava-se da cadeira e conseguia subir um ou dois degraus, ou 

levantar-se para sentar em outra cadeira, ou ir ao banheiro). Sofia não ouvia, era 

surda profunda, e tinha séria perda visual. Falava com dificuldade e não tinha mais 

uma boa mobilidade nas mãos. A Libras visual não funcionava com ela porque não 

conseguia enxergar. A Libras tátil possibilitava alguma comunicação, mas seu 

vocabulário era pequeno, e a busca de ampliação desse vocabulário por meio de 

aprendizagem parecia infrutífera diante da progressiva perda de sensibilidade e 

mobilidade de seu corpo e mãos. Sua comunicação se dava de modo mais fluido e 

eficiente através da escrita das palavras em alguma parte sensível de seu corpo, 

geralmente era feita em uma de suas bochechas. Com a ponta de um dedo 

escrevíamos em sua bochecha aquilo que queríamos comunicar e ela respondia, 

com bastante dificuldade, falando. Sofia começou a ficar surdocega a partir dos seis 

anos, após a aquisição da língua portuguesa e de sua alfabetização. Suas perdas 

audiovisuais progrediram consideravelmente até a adolescência, quando passou a 

utilizar como meio de comunicação mais eficaz a escrita, com a ponta dos dedos, de 

palavras em uma parte sensível de seu corpo. 

Ainda no início do ano conheci também outra mulher. Isabel estava com 48 

anos, era fisioterapeuta, funcionária concursada atuante em um dos municípios do 

Rio de Janeiro. Era uma mulher bastante esclarecida, articulada e plena de desejos 

e sonhos para o futuro. No entanto, ao lado destas características a acompanhava 

uma explosão de ansiedade, em grande parte provocada pela limitação audiovisual 

que a surdocegueira lhe apresentava. Na rua, sempre andava acompanhada do 

marido, a luz do sol a ofuscava e a pouca luz da noite, ou de ambientes mal 

iluminados, também a impedia de ver.  Isabel era dada à palavra e junto a ela a 

conversa corria solta. Chegou ao setor porque já estava com dificuldades para ler, 

                                                                                                                                                                                              
da escola costuma ser até a fonte de tamanho 30, após este tamanho a criança é orientada a utilizar 
o sitema Braille. Acontece que, com Sofia, o Braille não funcionava porque, devido à sua doença 
neurológica, ela não tinha sensibilidadde na ponta dos dedos.  
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devido à progressão da perda visual. Além disso, decorrência de um longo processo, 

também ouvia pouco. A comunicação com ela era feita através da fala ampliada 

próxima ao ouvido. E para ler uma ampliação da fonte das letras, apesar de ainda 

tentar e insistir ler em fonte padrão49. Encontro após encontro, com muitas 

conversas no meio, ela tentou aprender o Braille, pensou na possibilidade de 

aprender um pouco de Libras e ouviu algumas coisas a respeito de tecnologia 

assistiva e do campo da surdocegueira. Curioso ver que apesar de conviver há anos 

com esta deficiência, pouco sabia a respeito de suas especificidades. E em alguns 

momentos até parecia que não queria mesmo saber. Sua intenção maior era entrar 

num mestrado na área da saúde antes que a sua visão e audição “fechassem”, isso 

porque tudo indicava que a etiologia de sua surdocegueira era a síndrome de Usher 

e, portanto, suas perdas seriam progressivas. De alguma maneira, aquele setor 

poderia ajudá-la. Quando Isabel soube que uma das profissionais era fluente em 

inglês, ficou animadíssima e quis ajuda com a língua. Mas esse não era o foco do 

atendimento do setor. O Braille não lhe pareceu importante, ainda conseguia ler um 

texto escrito em tinta, com esforço, mas conseguia. As semanas foram passando e 

alguns imprevistos apareceram, um atendimento ou outro ficou furado, atrasos, falta  

de um ambiente mais propício. Por fim, Isabel chegou numa manhã comunicando 

que seu esforço para estar naquele local era muito grande e que os benefícios que 

poderiam surgir daqueles encontros não a interessavam naquele momento. 

Despediu-se e seguiu seu caminho. 

Também nesse período vi, muito rapidamente, um rapaz chamado Bernardo, 

era um homem de 39 anos, calmo, sereno e que desenhava muito bem. “Aqui tem 

um rapaz que você precisa conhecer”, diziam-me alguns profissionais. A princípio, 

fui conhecendo o Bernardo sem vê-lo. Como ele era um reabilitando antigo da casa, 

logo me falaram sobre ele e sobre o fato de ele desenhar bem e de se comunicar 

através do desenho. Sua surdez era de nascença e a baixa visão com perda de 

campo e de acuidade visual foram adquiridas ao longo de sua vida. Não 

desenvolveu uma língua e se comunicava por gestos e desenhos. Coladas às 

descrições do Bernardo, vinham as de sua mãe, uma senhora já com pouca energia 
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e estímulo para acompanhar o filho homem/menino em programas de reabilitação. 

Assim, ele estava inscrito no programa, mas comparecia pouco.  

Esses foram os reabilitandos que encontrei nos primeiros dois meses de 

presença no campo. Mas também soube de outros, cujas presenças eram 

promessas. Foi assim que ouvi falar de uma moça chamada Clara, que só fui 

conhecer no meio do trabalho de campo. Ela tinha perto dos 30 anos e, segundo as 

profissionais mais antigas do setor, era um caso bem crítico. Nem tenho o que dizer 

sobre suas características, porque foram poucas as informações que me chegaram 

ao seu respeito. Ressaltavam apenas que era surdocega, não tinha nenhum tipo de 

comunicação e, portanto, era muito dependente da mãe. Apontaram ainda a 

possibilidade de ela não ser bem acolhida em casa.  

Mais duas pessoas foram comentadas pelas profissionais, mas esses sujeitos 

não apareceram ao longo de todo o ano no setor. No meio do ano apareceu mais 

um homem para fazer reabilitação no Programa. Chamava-se Maurício, era músico 

profissional e deixou de atuar no ramo por causa do avanço de suas perdas 

audiovisuais. À época da pesquisa, Maurício tinha baixa visão e audição, sendo a 

primeira decorrente de ceratocone50. A etiologia de sua surdocegueira não estava 

definida.  

 

 

 

 

                                                             
50 O ceratocone é uma doença do olho não inflamatória, progressiva, que provoca mudanças 

na estrutura da córnea (tornando-a mais fina e modificando sua curvatura normal para um formato 
mais cônico). Causa miopia, elevado grau de astigmatismo e acentuada baixa de acuidade visual. 
Suas principais consequências são: diminuição da acuidade visual, grande desconforto visual, visão 
borrada, imagens fantasmas, sensibilidade à luz e presença de halos noturnos. Afeta 1 pessoa em 
cada 2.000 e costuma aparecer na adolescência e progredir até os 30-45 anos de vida, quando então 
estabiliza-se. A progressão normalmente é lenta, mas pode haver períodos de tempo em que a piora 
é rápida. Frequentemente o ceratocone tem associação com alergias e o prurido ocular pode ser o 
gatilho que desencadeia a doença.  
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ceratocone  
http://aneldeferrara.com.br/cirurgiastratamentos/id/43; 
http://www.cctc.com.br/ceratocone/ver/ceratocone (acessados em julho de 2015); 
 

https://pt.wikipedia.org/wiki/Ceratocone
http://aneldeferrara.com.br/cirurgiastratamentos/id/43
http://www.cctc.com.br/ceratocone/ver/ceratocone
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2.3.  PARTICIPAÇÃO NO COLETIVO DE FORÇAS 

 

Até este momento do desenvolvimento da pesquisa de campo, apesar de ter 

habitado por poucos meses o território do grande grupo, a vivência foi suficiente 

para me fazer perceber que havia um problema ali. Um problema importante que 

tomava de assalto todas as pessoas que ali habitassem, cujos principais 

detonadores pareceram, para mim, estar no histórico de conflitos interpessoais, 

disputas por lugares/ocupações e oposições de opiniões/valores conceituais e 

práticos em relação ao trabalho no campo da surdocegueira. Tais questões vieram 

associadas às primeiras histórias ouvidas e vividas por mim neste território e com 

elas convivi até os últimos dias de realização do trabalho. Era algo maior do que eu 

e do que a minha disposição de intervir. 

A proposta cartográfica empreendida abria espaço para que o contexto 

pesquisado se apresentasse como é, com todas as suas nuances, matizes, sabores 

e dissabores, esse é um dos princípios da cartografia, e como ressaltam Kastrup e 

Passos: “Cartografamos com afetos, abrindo nossa atenção e nossa sensibilidade a 

diversos e imprevisíveis atravessamentos” (2014, p. 39). O campo aqui estudado 

trouxe, a tiracolo, questões que a pesquisa precisou absorver e tentar lidar.  Tais 

questões impediam ou deixavam muito tenso o andamento de muitas ações do 

setor, referentes ou não à pesquisa. Afastavam familiares e profissionais, 

profissionais entre si e, por sua vez, reabilitandos com surdocegueira e seus 

familiares do setor. Delas nasciam muitos “disse me disse”. O trabalho de pesquisa, 

nesse contexto, teve que buscar se acomodar. Em muitos momentos precisei entrar 

nos conflitos, porque estava ali para habitar, e não poderia me sentir parte de algo 

de que participava apenas por momentos, selecionados por serem mais suaves, e 

evitando os mais difíceis. Sempre que percebia poder intervir, entrava nas situações 

de conflito com muita delicadeza e, junto com as pessoas envolvidas, buscava 

saídas. Isso constituiu uma parceria. E assim todos fizeram comigo também. 

Quando precisei de ajuda, ninguém hesitou em me acolher e ajudar. Para a 

pesquisa de perfil cartográfico não há outro caminho para o processo de habitação 

de um território senão aquele que se encontra encarnado nas pulsações próprias 

das situações vivas. Nas palavras de Alvarez e Passos:  
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Habitar um território existencial, diferente da aplicação da teoria ou 

da execução de um planejamento metodológico prescritivo, é acolher 

e ser acolhido na diferença que se expressa entre os termos da 

relação: sujeito e objeto, pesquisador e pesquisado, eu e mundo. A 

cartografia introduz o pesquisador numa rotina singular em que não 

se separa teoria e prática, espaços de reflexão e de ação. Conhecer, 

agir e habitar um território não são mais experiências distantes umas 

das outras (2010, p. 148 e 149). 

Uma segunda intervenção51 foi acontecendo de modo meio inconsciente. Fui 

mediando relações interpessoais em situações tensas e conflituosas. Ainda sem 

entender direito os subtextos próprios daquele campo de trabalho específico, fui 

percebendo que alguns incômodos ocupavam lugares de destaque nas práticas 

cotidianas. Em relação aos problemas do setor ouvi relatos de pessoas angustiadas 

com os incômodos surgidos. Um exemplo disso ocorreu durante o trabalho de 

atendimento da Paula, em que eu estava presente.  

Paula era um desafio para todos. O que fazer com ela era a grande pergunta. 

Havia questionamentos, alguns profissionais acreditavam até não ser ali o ambiente 

mais propício para atendê-la, pois não havia estrutura para recebê-la condignamente 

e o trabalho ficava limitado a retirá-la da cadeira de rodas, sentá-la à mesa e lhe 

oferecer um material ou outro para estimular sua percepção tátil (restringindo-se 

apenas às suas mãos). Da perspectiva de algumas profissionais, não fazia muito 

sentido Paula ir para lá. A não ser se olhássemos pelo ângulo do estímulo ao toque 

de outras pessoas e da tentativa de ampliação de suas experiências relacionais. 

Mesmo isso, no entanto, era pouco, porque naquele contexto não havia estrutura 

para trabalhar Paula e o seu corpo integralmente, apenas as suas mãos. Já da 

perspectiva de outras profissionais e de Eunice, irmã de Paula, ela deveria ser 

atendida sim e havia um desejo, implícito, de que todos buscassem juntos soluções 

para que houvesse conquistas. Percebi olhares críticos de Eunice diante de algumas 

atividades propostas. Ela chegava ao PAAS sempre sisuda. E, algumas vezes, vi a 

equipe angustiada com a situação. No início do ano, a irmã não entrava no setor 
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para acompanhar o atendimento. Quando chegava, deixava Paula e aguardava do 

lado de fora da casa. Parecia estranho, mas havia um procedimento implantado no 

setor de que os familiares não deveriam acompanhar os atendimentos, contra o qual 

alguns familiares se manifestavam e outros não. Algumas profissionais sentiam-se 

pressionadas com os olhares e julgamentos da irmã. E quase sempre ficavam 

tensas e um pouco resistentes à sua presença. Esta situação compunha um clima 

tenso, não havia clareza e concordância entre todos (profissionais e familiar) em 

relação aos modos para o atendimento à Paula. 

Um dia participei da atuação junto a Paula e tentei brincar com o toque 

fazendo dos meus dedos, indicador e médio, pernas que caminhavam em seu braço, 

em sua perna. Ela se irritou. Não houve aceitação. Paula não entendeu meu toque 

como brincadeira, jogo, mas não tinha como entender. De outra vez, acompanhei 

Paula à aula de cerâmica. Ela gostava. Havia um acordo ali entre ela e a professora 

de arte. Enquanto observava a aula, fui conversando com a Eunice, que me contou 

um pouco da história da juventude de Paula e da experiência dela em hospícios. 

Falou também da rotina delas e de como Paula gostava de ir ao Benjamin. Que os 

dias que não ia ao IBC eram muito difíceis.  

Nos encontros seguintes à observação da aula de cerâmica e da conversa 

com Eunice, tirei o foco da Paula e desloquei para a irmã. Ficava conversando sobre 

ela, sobre a Paula, sobre uma situação ou outra que tinha acontecido com ela, com 

a Paula ou comigo. Durante cinco ou seis semanas, procurei apenas ser receptiva a 

Eunice nesses encontros. Desisti de tocar Paula, não saberia fazer isso, ela presa a 

uma mesa. Fui receptiva com a irmã, ouvindo-a, abraçando-a quando chegava, 

batendo papo enquanto Paula estava com algum profissional da casa. Um dia 

Cleone me perguntou se eu poderia substituí-la num atendimento, porque ela teria 

um trabalho externo. Como a irmã sempre reclamava quando havia cancelamento 

dos atendimentos, ela perguntou se eu poderia ajudar. No mesmo momento topei.  

Para o dia do encontro levei alguns instrumentos percussivos. Eunice tinha 

me dito, certa vez, que a Paula adorava música. Como, eu me perguntei, se ela não 

ouve e não aceita o toque? Disse que Paula gostava muito de carnaval, de samba. 

Então lá fui eu para o atendimento, acompanhada de pequenos instrumentos. Nesse 
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dia Beatriz participou do encontro. A psicóloga sempre se colocava numa postura 

discreta, mas conversava, ouvia, estava presente. Tentei tocar Paula e explorar 

alguns instrumentos. Ela aceitou, mas não por muito tempo. Então passei o 

atendimento oscilando entre a exploração de alguns instrumentos percussivos e o 

uso dos objetos de estimulação tátil com os quais estava acostumada. E continuava 

conversando, acolhendo a irmã. Ela era um dos grandes caminhos de aproximação, 

de desenvolvimento do trabalho com a Paula, eu tinha essa forte impressão. Sempre 

que estava no PAAS nos dias e horários de atendimento, tentava criar, através da 

conversa, do afeto, de sorrisos, um ambiente mais leve. Cleone entrou no 

movimento e fomos, em parceria, retroalimentando nossas atitudes de acolhimento à 

irmã. Não combinamos essa prática com palavras, fomos observando uma à outra, e 

percebendo os efeitos das ações, uma da outra. O que funcionava com uma a outra 

repetia. Eu e Cleone tínhamos sintonia. Passados alguns encontros, percebemos a 

irmã mais relaxada. E em minha cabeça até fotografei a imagem da nova presença. 

Quando ela chegava ao setor, colocava Paula numa das mesas, levava a cadeira de 

rodas de Paula para cima da rampa de acesso à varanda da casa 4 e sentava-se 

nela como quem senta numa cadeira de balanço, pondo-se a conversar. Assim, as 

profissionais conseguiam fazer as atividades que podiam com Paula, a irmã 

conseguia conversar e Paula tentava estar ali. O trabalho seria longo. As condições 

não eram favoráveis e a estrutura, limitada. Depois que percebi que havia um 

ambiente leve e acolhedor fui, aos poucos, deixando de ir aos atendimentos de 

Paula. Parecia que meu trabalho de observadora participante e de cartógrafa, em 

relação à Paula, tinha chegado a uma etapa conclusiva.  

Outro exemplo de dificuldades, entraves entre familiares e profissionais, 

acontecia na relação de uma das profissionais com a mãe da Sofia, reabilitanda que 

conheci em de abril de 2014. Tivemos alguns desencontros e ela foi uma das últimas 

reabilitandas que conheci. Sofia é de Paracambi52, e chegava muito cedo ao PAAS, 

ficava lá no início da manhã (das 7h às 8h30min) e depois ia fazer atividades em 

outros setores. Resultado: não conseguíamos nos encontrar porque quase sempre 

eu chegava às 8h30min, 9h. Numa determinada quinta-feira cheguei um pouco 
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antes das 8h e a encontrei. Estava no setor apenas ela, sua mãe e a moça que 

ajudava na limpeza da casa. Poucos minutos depois começaram a chegar as 

profissionais. Quando cheguei, Sofia e sua mãe estavam na cozinha tomando um 

cafezinho. Apresentei-me à mãe e a cumprimentei. Chamava-se Judith. Em seguida 

perguntei sobre Sofia, como poderia me comunicar com ela. E Judith logo me 

encorajou a tentar falar pela Libras. Fiz isso, mas usei também um pouco de 

datilologia (uso do alfabeto manual em Libras) e também a escrita, com a ponta de 

um dedo, de palavras em sua bochecha, porque o vocabulário de Sofia, e também o 

meu, não era tão grande. Além disso, sua limitação motora e atrofiamento de mãos 

dificultava a percepção mais acurada dos sinais da Libras pelo toque. Então fui 

mesclando uma forma com a outra, e perguntei sobre ela, falei de mim, falamos 

sobre as atividades dela no IBC, ela perguntou se eu iria trabalhar lá... uma 

conversa entremeada com alguns risos, leve. Falei sobre a pesquisa e um pouco do 

trabalho do doutorado. Eu e Sofia estávamos sentadas em volta da mesa da 

cozinha, a mãe estava mais afastada tomando uma xícara de café. E papo vai, papo 

vem com a Sofia, vez ou outra eu pedia ajuda para a mãe dela. De repente, olhei 

para a mãe de Sofia e a vi chorando. Pensei: “O que aconteceu?” Mas nem precisei 

perguntar, a própria Judith respondeu, dirigindo-se a mim: “Filha, desculpa. Eu estou 

emocionada porque... você tem tanta paciência, tem tanto jeito. Lembra uma 

professora que teve aqui. Desculpe! A Sofia gosta muito de conversar e você tem 

tanta paciência... Você é a pessoa certa para trabalhar aqui”. Eu gelei. Fui 

totalmente pega de surpresa. Por que ela me falou isso, no primeiro encontro e aos 

prantos? Acolhi o choro de Judith e, pegando em suas mãos, disse: “Aqui tem bons 

profissionais”. Talvez o carinho e a expressão do desejo de estar com elas tenha 

dado a brecha para Judith fazer aquele comentário. Mas o episódio evidenciava 

questões mal resolvidas entre as pessoas. Neste primeiro semestre fiquei bastante 

enredada em situações como essas.  

Em contrapartida, também busquei realizar ações individualizadas com alguns 

reabilitandos. As primeiras ações de intervenção individual ocorreram com Lia e 

Júlia. Foi observando e também conversando bastante com algumas pessoas da 

equipe que percebi que Lia tem interesse particular por trabalhos com agulha e 

linhas. A observação me deixou a dica do bordar, foi assim que experimentei iniciar 
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exercícios de bordado com ela em julho e desenvolvi um pequeno processo de 

aprendizagem de bordado ao longo do ano. Neste processo pudemos compartilhar 

nossas relações poéticas com o mundo, com a vida. 

Também em julho comecei uma ação com a Júlia. Por sugestão da equipe 

que me viu na atuação com a Lia, experimentei o bordado com ela. A questão surgiu 

não exatamente por um interesse da moça, nem porque víamos afinidade/inclinação 

dela para a atividade, mas porque pensamos (eu e algumas profissionais do PAAS) 

ser interessante que ela também participasse das oficinas. Tinha dúvidas quanto a 

essa escolha, porque minha impressão e desejo inicial era que qualquer ação teria 

que nascer do interesse dos reabilitandos no diálogo comigo. Apesar da impressão 

de que o caminho ainda não era aquele, cedi às sugestões da equipe do setor e 

iniciei um trabalho de bordado com a Júlia. O trabalho com o bordado não avançou, 

mas possibilitou que eu e Júlia descobríssemos os nossos caminhos. 

Experimentamos desenvolver um processo que envolveu: passeios, atividades e 

saídas culturais em espaços culturais, de ensino ou de lazer da cidade. As parcerias 

com Lia e Júlia viraram os estudos de caso desta tese. Além deles, desenvolvi 

processos menores com outras três pessoas surdocegas. 

Ainda no primeiro semestre, apareceram duas voluntárias para colaborar com 

as ações do setor. Quanta gente. Discretamente, começaram a surgir confluências 

de horários das ações intencionadas pelas voluntárias e por mim. Observei o novo 

movimento procurando me reencaixar. Algumas vezes chegava ao setor planejando 

trabalhar com uma determinada pessoa surdocega e a encontrava envolvida com 

alguma voluntária. Então o mês de abril e maio, por ter contado com a presença e 

ajuda de muitos profissionais (pesquisadora e voluntários, além do pessoal efetivo 

da equipe), foi bem sortido de opções de trabalho, apesar de não haver coerência 

entre elas. 

Também neste período foi realizado um concurso no IBC para contratação de 

novos profissionais para área da surdocegueira, da informática e das artes cênicas. 

Participei do processo seletivo para o cargo de professora de artes cênicas e fui 

selecionada. Então, coincidentemente, no meio do meu trabalho de campo apareceu 

esta oportunidade, eu prestei tal concurso e me tornei professora do Instituto. 
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Percebi que este fato modificou a relação dos profissionais comigo ao longo do 

percurso da pesquisa, estreitando mais os laços estabelecidos e permitindo maior 

entrada nos meandros do trabalho. 

O período em que iniciei as intervenções individuais com as pessoas 

surdocegas foi o mesmo em que aqui no Brasil iniciaram as ondas de mobilização 

social provocadas por forte crise política, econômica e social.  As mobilizações 

sociais, também impulsionadas pelos gastos públicos voltados para a realização da 

copa do mundo de 201453, foram acompanhadas de greves e paralisações que se 

estenderam até o final daquele evento esportivo mundial, em meados de julho. 

Nesta fase foi bastante complicado permanecer com a frequência dos encontros. 

Então do meio de maio até o início de junho tentamos, não sem dificuldades, manter 

as atividades com os reabilitandos. Do dia 12 de junho até 13 de julho foi período de 

recesso/férias em todas as instituições escolares da cidade do Rio de Janeiro por 

causa da Copa do Mundo. Assim, no primeiro semestre de 2014, as atividades do 

setor ocorreram com mais tranquilidade de março até mais ou menos 15 de maio, 

quando começaram as mobilizações sociais contra o governo e copa. Oficialmente, 

o IBC entrou em recesso de 10 de junho até 13 de julho. 

Retornamos às atividades no dia 14 de julho. O período de recesso 

possibilitou que eu repensasse minha presença no campo. Depois de um intervalo 

de pouco mais de um mês, tinha a forte impressão de que precisava provocar uma 

girada nas estratégias de ação. Precisava ficar mais perto dos reabilitandos e atuar 

mais vezes junto aos diversos profissionais do setor. Isso porque no primeiro 

semestre fiquei muito focada na professora, que era uma das profissionais mais 

antigas do PAAS e que naquele momento compartilhava, com riqueza de detalhes, 

questões relacionadas às pessoas atendidas e à história, aos objetivos, aos 

princípios e às ações do setor. Esses aspectos não eram ainda bem definidos e 

acordados no âmbito do PAAS, ou seja, a respeito deles não havia um acordo entre 

todos os profissionais. Mas como havia apenas uma profissional especialista no 

assunto surdocegueira, era ela quem avaliava e definia o norte das ações da casa. 

Estar mais centrada a esta profissional responsável foi de extrema importância, pois 
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pude entender como as ações eram pensadas e, principalmente, como os 

reabilitandos eram percebidos/entendidos por ela. Mas o setor era composto, 

naquele ano, por outros profissionais e também era frequentado por outros sujeitos, 

pessoas com surdocegueira e seus familiares. Alguns mais outros menos, mas sem 

dúvida, todos tinham algum papel naquele lugar. Então comecei a entender que eu 

não podia ficar circunscrita às percepções de apenas um profissional. Ainda no 

primeiro semestre senti, pelo corpo a corpo, a força e importância da família das 

pessoas com surdocegueira nos processos (de educação e de reabilitação) que 

eram desenvolvidos ou desejados. Pude ainda ouvir bastante sobre cada sujeito 

surdocego, mas percebia um grande silêncio dos outros profissionais. Ficava muito 

curiosa para saber o que cada um pensava, como poderia atuar com todos e com 

cada um fazendo reverberar entre nós um diálogo que acolhesse nossas diferenças. 

E queria estar mais próxima às pessoas com surdocegueira.  

Até esse momento eu não participava das reuniões de equipe. Não tinha sido 

convidada para participar, então minha distância das reflexões coletivas era ainda 

significativa. Estava sempre perto da equipe como um todo, mas conversávamos 

pouco sobre o trabalho a ser feito. Imaginava que isso acontecia mais nas reuniões 

do grupo.  

Quando retornamos às atividades em julho logo me perguntaram sobre os 

resultados do concurso e compartilhei com todos a notícia de minha aprovação. Eu 

havia passado para o cargo de professora de artes cênicas e, em breve, estaria 

como funcionária do Benjamim. Deste momento para adiante, em nossas conversas, 

sempre especulávamos quando e como seria minha presença no setor após o 

desenvolvimento da pesquisa. Nesse contexto, fui convidada a estar presente nas 

reuniões de equipe que aconteciam uma vez por semana, durante a manhã.  

Fiquei muito animada com a participação nas reuniões de equipe e me enchi 

de expectativas, ansiosa para conhecer seus processos. Os encontros eram 

espontâneos no sentido de não ter, exatamente e sempre, uma pauta a discutir. As 

coisas iam surgindo na conversa. No início de minha presença percebi que sempre 

começavam a reunião travando conversas sobre assuntos diversos e pouco a pouco 

um caso ou outro aparecia para ser discutido em grupo. Assim, a meu ver, 
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essencialmente, as reuniões consistiam em discussão sobre “os casos”. Vez ou 

outra levantavam algum planejamento. Fui participando das reuniões, ouvi bastante, 

e quando minha presença estava mais assentada comecei a colocar também as 

minhas dúvidas e opiniões sobre os assuntos que apareciam.  

Percebi que aqueles encontros/reuniões ainda estavam se estabelecendo, e 

que a noção de equipe também. Tudo era muito novo, pessoas trabalhando juntas a 

pouco tempo. Não havia uma coordenação das atividades, as propostas/situações 

iam aparecendo e o setor ia absorvendo sem preocupações com uma coerência. 

Também nesses espaços de reunião eram recorrentes os relatos da história do 

setor. Misturado a isso muitas perguntas, sensações de poucos esclarecimentos, 

algumas tensões. Do ponto de vista da pesquisa, esses foram aspectos não 

previstos por mim. Aspectos com os quais não imaginava ter que lidar, mas que 

desde o início do campo se apresentaram e que percebia afetar diretamente o 

andamento dos trabalhos realizados e desejados. E sendo assim, evidentemente, 

também afetaram a mim. 

A girada nas ações e estratégias de pesquisa me colocou diante de algumas 

surpresas. A primeira delas diz respeito à diversidade de entendimentos e posturas 

em relação ao trabalho desenvolvido no setor. A diversidade tinha a ver 

essencialmente com dois aspectos: os olhares específicos de cada especialidade 

profissional (educador, psicólogo, intérprete e terapeuta ocupacional) e a falta de 

conhecimento sobre as especificidades da surdocegueira. Além disso, outra questão 

foi o fato de que as histórias do PAAS anteriores à formação desta equipe também 

preenchiam boa parte do tempo das ações dos outros profissionais. Eu pensava que 

os relatos das histórias do setor ocorriam com maior ênfase comigo, por estar como 

pesquisadora e tal. Foi com surpresa que, ao recolher as percepções do todo dos 

profissionais, vi que o recorrente retorno às histórias da casa era, consciente ou 

inconscientemente, um eixo das ações. Os relatos e experiências atravessavam, ora 

invadindo ora sendo convidado, o andamento das ações, deixando o ambiente, em 

muitos momentos, tenso. Essa percepção se deu de modo mais veemente quando 

iniciei a realização das entrevistas. 
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Um turbilhão de coisas começou a acontecer porque além das aproximações 

com as pessoas surdocegas estava o tempo todo na companhia dos profissionais do 

setor. Destes ia recebendo muitas outras informações a respeito das pessoas com 

surdocegueira, de seus familiares, das histórias do setor, de profissionais que 

passaram pela casa anteriormente. Era um mar. Um mar com ondas mobilizadas por 

ventos fortes e algumas tempestades. E dentro do mar, abaixo da superfície, era 

turvo e profundo. Comecei a duvidar da capacidade do meu fôlego. 

Quando girei a organização de minhas ações e me coloquei no movimento de 

adentrar as experiências de todas as pessoas envolvidas diretamente no trabalho do 

PAAS, a pesquisa de campo revirou. Vieram à tona muitas questões inter-

relacionais. Desencontros de opiniões, posturas, crenças profissionais afloraram e 

tomaram proporções desconcertantes. Perdi o fôlego. De algum modo, tive 

interferência nisso? Minha postura de afeto e dedicação deflagrou algumas 

dificuldades? Eu era um ouvido para pessoas que precisavam falar. De fato, conduzi 

todas as minhas energias profissionais para este trabalho de campo com bastante 

abertura. E isso permitiu a entrada de muitas dificuldades. 

Percebi então a força da instituição. Era um mar a ser navegado. Não só ali 

naquela situação de pesquisa, mas a ser navegado por mim a partir de então e sem 

tempo definido para acabar, afinal, tinha passado no concurso e este fato modificou 

o meu estar ali. Não me parecia possível incorporar outro modo de estar ali sem 

reconhecer/assumir o que agora se impunha: havia passado no concurso e apesar 

de estar, temporariamente, apenas como pesquisadora seria, dentro de poucos 

meses, também funcionária daquela instituição. Não pude subestimar o significado 

que isso teve para a continuidade do trabalho. Algumas profissionais companheiras 

de pesquisa passaram a frequentemente comentar sobre os privilégios de minha 

situação de pesquisadora, ressaltando que quando eu entrasse na instituição eu 

veria como as coisas e relações interpessoais realmente acontecem. Eu veria como 

tudo seria mais difícil, atravancado e burocrático. 

Habitar o território do PAAS colocou-me em relação com muitos desafios. As 

contingências próprias da surdocegueira enquanto deficiência e o fato de estar 

pesquisando dentro de uma instituição, somadas às dificuldades, aos limites e 
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também a algumas possibilidades dos diferentes contextos sociais, políticos, éticos, 

culturais, econômicos em que as pessoas com deficiência, familiares e profissionais 

estavam envolvidos eram aspectos que compunham um contexto geral bastante 

complexo. Crenças, impressões, valores, práxis, princípios, histórias tão fortes e 

diversificadas que senti impotentes os meus olhares e minhas atuações e 

intervenções. Algumas vezes, por exemplo, presenciava situações que poderia 

avaliar como violentas, invasivas e desrespeitosas se olhasse apenas da 

perspectiva da pessoa surdocega. Mas se, no entanto, buscasse compreendê-las 

também pelos pontos de vista dos outros sujeitos envolvidos deparava-me com a 

complexidade da realidade apresentada: falta de condições de trabalho, grande 

desconhecimento sobre a surdocegueira, institucionalização da deficiência e 

subjulgamento das pessoas com deficiência em seus corpos tomados como 

anormais (Foucault, 1979; 1999; 2001; 2004; 2009), etc. Vi minhas crenças, 

impressões e conhecimentos oscilarem por diferentes lugares.    

O território que o aprendiz habita vai se tornando próprio ou comum 

[...] Diferente do processo de identificação do pesquisador ao campo, 

o aprendiz-cartógrafo se avizinha e se implica, experimentando o 

pertencimento ao que não lhe é privado. Tal mergulho no campo de 

pesquisa não pode se fazer se o pesquisador se mantém aferrado às 

suas crenças e à sua forma identitária. É nesse sentido que a 

experiência da pesquisa ou a pesquisa como experiência faz 

coemergir sujeito e objeto de conhecimento, pesquisador e 

pesquisado, como realidades que não estão totalmente 

determinadas previamente, mas que advêm como componentes de 

uma paisagem ou território existencial (Alvarez e Passos, 2010, p. 

148). 

O problema da construção do plano comum indica a importância do 

procedimento da transversalização. Na pesquisa cartográfica a dimensão da 

transversalização reveste-se com orientações metodológicas que potencializam a 

abertura comunicacional intragrupos e intergrupos “...transversalizando os grupos ao 

liberar as diferenças que estão fechadas em seus lugares próprios” (p. 26). O 
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entendimento de coletivo não se resume à soma de indivíduos ou ao apanhado dos 

acordos que fazem. O coletivo é nas palavras de Kastrup e Passos: 

...rede de composição potencialmente ilimitada de seres tomados na 

proliferação das forças de produção da realidade. [...] No coletivo 

não há, portanto, propriedade particular, nada que seja privado, já 

que todas as forças estão disponíveis para serem experimentadas. É 

aí que entendemos se dar a pesquisa cartográfica: experimentação 

no plano coletivo, construção do comum, experimentação pública 

(Kastrup e Passos, 2014, p.26).   

Transversalização na pesquisa cartográfica implica em participação e 

inclusão. Nesse sentido a pesquisa é menos a produção de conhecimento de um 

sujeito sobre outro sujeito ou objeto e mais, potencialmente mais, uma ação de 

“estar com” ou de transversalidade em um plano comum. A cartografia é pesquisa-

intervenção e sua relação é de coprodução ou coemergência, como vemos no livro 

Pistas do método da cartografia de Kastrup e Passos (2014).  

O “pesquisarCom” significa incluir a diversidade de interesses, as alianças e 

os dissensos que animam o cotidiano do território estudado. O que se constrói como 

resultado, produto deste trabalho é a construção de um olhar avaliativo provisório e 

encarnado na experiência dos diferentes sujeitos (Kastrup e Passos, 2014, p. 31).   

Assim, os autores pautam alguns princípios do “pesquisarCom” de perfil 

cartográfico: coloca lado a lado os diferentes sujeitos e objetos implicados na 

construção do conhecimento; afirma o protagonismo do objeto e inclui os efeitos 

críticos ou os analisadores da pesquisa que emergem da colocação lado a lado dos 

diferentes sujeitos; e efetiva a pesquisa como participativa na medida em que contrai 

uma experiência coletiva (Kastrup e Passos, 2014, p. 32).   

Da experiência do campo emergiu a necessidade da utilização de 

instrumentos como entrevistas e grupo focal. Atravessada pelos conflitos existentes, 

embaralhada por “estarCom” e ver/perceber as pessoas com surdocegueira que 

também estavam emboladas nesse processo, precisei buscar atalhos durante o 

percurso. Além das observações, vivências e intervenções, realizei entrevistas com 
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os sujeitos envolvidos. No final do percurso realizei ainda um grupo focal com a 

equipe de profissionais da casa. Essas estratégias, que foram nascendo no calor da 

pesquisa, ajudaram-nos a compreender um pouco o que vivenciávamos. 

Compartilho detalhadamente as interações e ações junto a pessoas 

surdocegas no próximo capítulo, onde apresento uma coletânea de experiências 

com três sujeitos que levantam interfaces entre arte e surdocegueira. Além disso, 

apresento processos investigativos desenvolvidos com duas moças surdocegas 

(uma adquirida e outra congênita) onde travamos diálogos entre nossas expressões 

e subjetividades artísticas.  

Com as entrevistas e o grupo focal intencionava perceber e entender melhor 

como os profissionais e familiares viam cada uma das pessoas surdocegas que 

frequentavam o setor. Entender suas histórias, como tinham chegado aos universos 

da deficiência e especificamente ao da surdocegueira. Além disso, também desejava 

confirmar o que estava percebendo/intuindo a respeito das relações interpessoais no 

campo. Estava confusa com tantos atravessamentos e percebia que os outros 

também estavam. 

A entrevista desempenhava uma dupla função: de colheita de dados 

e de transformação da experiência dos participantes. A entrevista 

não visava tão somente à explicitação de um vivido; ela se orientava, 

sobretudo, pelos modos de compartilhamento de sentido entre 

entrevistador e entrevistado e pela abertura, na experiência de 

entrevista, às possibilidades de transformação da experiência. 

Pesquisar e cuidar da experiência tornavam-se dimensões 

inseparáveis (Passos e Kastrup, 2014, p. 30 e 31).   

Para realização das entrevistas, tomei como procedimento criar estruturas 

abertas para a condução das conversas. Como estrutura eu defini uma linha de 

pensamento num roteiro que propunha aos entrevistados o compartilhamento de 

suas relações com os mundos da deficiência, e também que falassem sobre os 

modos como vivenciavam a deficiência no trabalho e/ou na vida. As pessoas 

entrevistadas compunham 3 grupos com perfis diferentes: pessoas com 
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surdocegueira, seus familiares e profissionais que atuam junto a essas pessoas. 

Cada um desses grupos, na verdade cada uma dessas pessoas, exigiu um perfil de 

entrevista que condissesse com sua peculiar relação/vivência com a surdocegueira. 

De modo geral, no entanto, delineei os roteiros para cada um dos grupos da 

seguinte maneira: 

Entrevista com Profissionais 

Eixos de Reflexão Perguntas 

 

 

História profissional, experiências 

profissionais e especificamente com 

a surdocegueira. 

- História profissional; 

- Como chegou ao campo da deficiência 

ou como o campo chegou até o 

profissional; 

- Como conheceu e adentrou o campo da 

surdocegueira;  

- O que significa a surdocegueira; 

 

Percepções e opiniões relacionadas 

ao desenvolvimento do trabalho no 

PAAS 

- Como percebe o trabalho desenvolvido 

pelo PAAS; 

- Como percebe o trabalho da equipe; 

 

Percepções relacionadas às pessoas 

com surdocegueira e aos seus 

familiares. 

- Como vê cada um das pessoas 

surdocegas atuantes no setor, seus 

avanços e retrocessos; 

- Como percebe os familiares dos 

surdocegos; 

- Como entende a relação entre pessoas 

surdocegas, familiares e profissionais do 

setor.  

Tabela 3 –  Roteiro da entrevista com profissionais do PAAS. 
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Entrevista com Familiares 

Eixos de Reflexão Perguntas 

 

 

História de vida 

- História pessoal; 

- Como a deficiência chegou à pessoa; 

- Como e quando a surdocegueira entrou 

em sua vida;  

- Que efeitos ela trouxe para a família; 

- O que a surdocegueira significa para a 

pessoa; 

 

Percepções e opiniões relacionadas 

ao familiar surdocego 

- Como percebe a pessoa surdocega com 

quem convive; 

- Como lida com a deficiência; 

- Como percebe o trabalho do PAAS; 

Tabela 4 – Roteiro da entrevista com os familiares de pessoas surdocegas atendidas pelo PAAS. 

 

Entrevista com Pessoas Surdocegas 

Eixos de Reflexão Perguntas 

 

História de vida 

- Infância 

- Como e quando a surdocegueira entrou 

em sua vida;  

- Que efeitos ela trouxe para a família; 

- O que significa a surdocegueira; 

 

Percepções e opiniões relacionadas 

ao desenvolvimento do trabalho 

- Como percebe o trabalho desenvolvido 

pela pesquisa 

- Quais as impressões das atividades 

realizadas 

Tabela 5 – Roteiro da entrevista realizada com pessoas surdocegas atendidas pelo PAAS. 
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Apesar do caminho previamente delineado, a conversa era bastante aberta e 

muitas destas questões nem precisei fazer porque os assuntos surgiam 

naturalmente. No desenrolar da realização das entrevistas percebi que em todas as 

que foram realizadas com profissionais e nos relatos de dois dos três  familiares, 

apareciam histórias de conflitos interpessoais (realizei entrevistas com três mães, 

duas delas entrevistei duas vezes). As histórias conflituosas do setor só não 

apareceram nas entrevistas com os reabilitandos. A questão dos conflitos 

interpessoais aparecia consideravelmente mais do que qualquer assunto. E mesmo 

que eu reconduzisse a conversa para outro foco, lá estava tal assunto novamente a 

perfilar o papo.   

A primeira entrevista ocorreu em maio de 2014, com uma mãe de 

reabilitando. Em agosto fiz a segunda entrevista com outra mãe. Ainda no mês de 

agosto, fiz a primeira entrevista com uma das profissionais e também a primeira com 

uma reabilitanda. Nos meses seguintes fui fazendo entrevistas ora com 

profissionais, ora com familiares ou reabilitandos, como demonstra o quadro a 

seguir:  

 

Quadro de Realização das Entrevistas 
 Mães Profissionais Reabilitandos 

Maio 1 - - 
Junho - - - 

Julho - - - 

Agosto 1 1 1 

Setembro - 1 - 

Outubro - 1 2 

Novembro 1 2 - 

Dezembro 2 1 Grupo Focal 1 
Janeiro 2015 - 1 - 

Tabela 6 – Quadro de realização das entrevistas. 

 

Foram realizadas 15 entrevistas, 5 com mães, 6 com profissionais do IBC e 4 

com reabilitandos. Além das entrevistas também foi realizado um grupo focal no final 

do ano, em dezembro de 2014, com as profissionais do setor (professora, psicóloga, 

terapeuta ocupacional e intérprete).  
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No que tange às entrevistas, em quase todas tive a sensação de que 

funcionaram como grandes desabafos. A primeira entrevista, feita com um familiar, 

eu suspeitava que fosse difícil e, achando delicado gravar os depoimentos, optei por 

não utilizar gravador. De fato foi uma entrevista mobilizadora e plena de comoção. 

Imaginava que seria desta maneira, afinal estava diante de uma mãe que 

vivenciou/vivencia a experiência de ter um filho(a) com deficiência numa sociedade 

excludente. Algumas entrevistas eram difíceis pela carga de emoções permeadas 

por experiências de dor e sofrimento. Era inevitável que os relatos das histórias do e 

com os filhos viessem acompanhados de lágrimas.  

Já as entrevistas com os profissionais traziam um pouco de tensão e em 

alguns momentos vinham acompanhadas de certo desconforto. Se no cotidiano 

conversávamos sobre o trabalho, os reabilitandos, as nossas crenças, enfim, e 

ficava tudo bem, nas entrevistas, talvez pela situação de gravação de uma conversa, 

não acontecia o mesmo. Entrevistar os profissionais foi, sutilmente, desconfortável. 

Alguns relatos a serem partilhados eram muitos delicados e as pessoas sempre 

estavam freando suas opiniões por temerem a situação de falar, às vezes em tom 

denunciativo, o que viveram ou pensavam. 

A primeira entrevista realizada com um profissional foi com Cleone e abordou 

as características, necessidades e especificidades de alguns reabilitandos 

atendidos. Fiz duas entrevistas com esta profissional, mas conversei bastante com 

ela ao longo de todo campo. As muitas e densas conversas funcionaram também 

como um instrumento de pesquisa, porque ouvi de Cleone muitas informações e 

conhecimentos. Uma relação de aprendizagem foi se estabelecendo entre nós ao 

longo do ano, em muitos momentos caracterizada pela perspectiva professora/aluna, 

e em outros profissional/profissional. Esta sensação proveio apenas de minha 

relação com a professora, não a vivenciei junto às outras profissionais do setor com 

as quais me sentia numa relação entre iguais.  A veracidade da sensação foi 

confirmada no grupo focal realizado com a equipe no final do campo, quando a 

Cleone verbalizou explicitamente sobre o assunto.   

Cleone - Algumas das suas intervenções para mim elas foram como 

se a gente tivesse contemplando coisas que nós já tínhamos feito, 
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não é? Muitas das experiências que... então eu tive muito o olhar de 

contemplar uma alegria sua, mais uma alegria que a gente já tinha 

tido porque a gente tinha tido oficinas semelhantes, como foram 

aquelas oficinas de pão da mandala. E a gente sabia que esse era 

um caminho. [...] Então uma parte foi contemplar... eu digo: gente, 

será que a gente teve essa alegria toda? Porque quando a pessoa 

está no processo você está realmente, como ela diz, preocupada em 

amassa aqui, tira daqui, vira de lá... e você não se dá conta. E aí 

quando você é espectador... porque eu estava numa situação de 

espectador ali... é muito interessante, é muito rico de ver e perceber 

que é esse o caminho entendeu? 

Situações semelhantes à sutilmente vivida com Cleone foram vivenciadas por 

mim, repetidas vezes, com alguns outros profissionais do Instituto Benjamin 

Constant em diferentes momentos e situações (como quando, por exemplo, eu 

almoçava no restaurante do IBC e puxava assunto com um professor da casa, de 

outro departamento, e comentava que estava fazendo pesquisa no Instituto, etc.). 

Nestas conversas, com muita frequência, apareceram relatos de que muitos 

pesquisadores de pós-graduações vêm para o Instituto desenvolver trabalhos e 

pesquisas, defendem suas monografias, dissertações e teses, tornam-se 

especialistas, mestres e doutores com especialidade na deficiência visual e na 

verdade, na prática, não sabem nada do assunto. De certo modo, entendia que essa 

era uma preocupação e impressão dos profissionais e, por isso,  ficava pensando 

sobre a pertinência do problema, me autoavaliando insistentemente no transcurso 

dos processos.  

Mas uma vez, recorro aqui às contribuições da mudança de paradigma em 

relação à deficiência proporcionadas pela abordagem social da deficiência (modelo 

social/sociologia da deficiência). Compreender a deficiência para além dos limites 

patológicos que definem as perdas e ausências corporais (de membros, 

capacidades físicas, sentidos, cognição, etc.) de indivíduos, significa abranger a 

questão buscando entendê-la em âmbitos mais amplos e integrais. Significa pensar 

não apenas em um corpo com limitações sensoriais, físicas, cognitivas,etc., mas 
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num corpo/sujeito, num corpo/indivíduo, numa pessoa que vivencia a experiência de 

ter um corpo com diferença(s) física(s), sensorial(ais) e/ou cognitiva(s). Diferenças 

que em nosso país, infelizmente,  estão aliadas à experiência da exclusão, da 

incapacitação, da invisibilização, da vivência cotidiana de preconceitos, 

humilhações, abandono, etc., dentre tantos outros aspectos. Comungo com o 

pensamento de que as questões implicadas na vivência da deficiência mais do que 

uma problemática de um ou outro profissional, de uma ou outra área do 

conhecimento, é uma questão a ser pensada, da forma mais holística possível, por 

todos os profissionais de todos os campos do conhecimento. Nesse sentido, parece-

me evidente e compreensível o fato de podermos ter, em relação a este assunto, um 

sociólogo que se debruce sobre o tema da deficiência, da cegueira por exemplo, e 

que não tenha conhecimentos sobre o Braille, as atividades de vida diária - AVD54 ou 

a orientação e mobilidade - OM. Cada deficiência tem sua particularidade, e os 

modos de intervenção, pesquisa, estudo, trabalho, etc. em relação a cada uma delas 

vão depender das especificidades de cada deficiência/diferença e dos horizontes da 

pesquisa/trabalho. Ora, se é compreensível e até aceitável um pesquisador da área 

das ciências sociais e/ou políticas, por exemplo, não saber técnicas de OM para 

trabalhar e/ou pesquisar sobre/com/para pessoas cegas, não é tão aceitável, em 

contrapartida, que este profissional não saiba ao menos um pouco de Libras num 

trabalho junto a pessoas surdas. A crítica que muitas vezes ouvi a respeito das 

pesquisas e trabalhos de pesquisadores e profissionais de outros lugares que não 

do próprio Benjamin Constant e também em relação ao fato de alguns 

pesquisadores falarem da cegueira sem serem cegos, ou da deficiência sem serem 

pessoas com deficiência, não faz tanto sentido. Contextos de trabalho 

multidisciplinares exigem diferentes profissionais atuando e posturas, entendimentos 

profissionais diversificados.  

Embalada por estes problemas, pensava nos muitos exemplos de 

profissionais da saúde ou da educação que detém saberes de suas áreas de 

conhecimento, mas que em suas práticas profissionais podem não estabelecer 

                                                             
54

 Desenvolver esse tipo de atividade é um dos objetivos da terapia ocupacional. As AVDs permitem o 
desenvolvimento da autonomia dos sujeitos que buscam reabilitação de suas deficiências. Ex: 
realizar atividades de higiene pessoal sozinhos, de organização, circulação no e cuidado com o 
espaço doméstico, de realização da alimentação, etc. 
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diálogos com a diversidade de realidades sócio-político-econômico-culturais de seus 

pacientes e alunos (as). Foi exatamente em relação a estas questões onde encontrei 

as mais difíceis experiências vivenciadas neste campo. 

O trabalho nos meses de julho e agosto de 2014 foi tenso. O aparecimento de 

difíceis situações conturbou o andamento das atividades. Duas reabilitandas que em 

outro momento já tinham passado pelo setor, retornaram à casa. Elas não se 

adaptaram aos atendimentos, o motivo foi que não tinham perfil para os mesmos 

porque suas limitações eram muito grandes e suas necessidades não se reduziam 

apenas às estratégias de reabilitação oferecidas pelo PAAS. Mas havia uma “saia 

justa” com a qual tinham que lidar, porque o recebimento do benefício federal (BCP - 

Benefício de Prestação Continuada - garantido pela Lei 8.742, de 07 de dezembro 

de 1993, Cap. 4; Seção I; Art. 20; Inciso 6º) sugere a necessidade de uma 

vinculação institucional ou acompanhamento de alguma instituição que atue no 

campo da deficiência. Muitas das pessoas com deficiência do Instituto precisavam 

estar vinculadas a ele para garantir o ganho do BCP. Então, afinal, o que era o 

PAAS? Qual o seu papel? E uma vez estabelecido, como atuar apoiados nas 

diretrizes definidas tendo como horizonte os desafios apresentados pelas realidades 

(políticas, econômicas, sociais, culturais, etc.) do campo da deficiência, da 

surdocegueira em nosso país?  

Além das questões apontadas, essas duas moças/mulheres traziam “na 

bagagem” uma série de outros pormenores que complexificavam ainda mais suas 

situações. Eram muito pobres, uma em especial proveniente de família sem 

instruções e mais rude com os cuidados relativos à higiene pessoal e à alimentação. 

Casos como esses são muito delicados de se comentar, ao mesmo tempo é 

imprescindível falar sobre eles. Quando aparecem, em qualquer lugar/instituição, 

sempre causam muitos transtornos/incômodos por causa da condição em que se 

apresentam. E não é sempre que as pessoas conseguem lidar com o contexto.  

A relação da deficiência com a pobreza e a miserabilidade não é novidade 

para quem atua neste campo. Há recorrência significativa desta relação. A pobreza 

de perspectiva econômica muitas vezes aglutina junto de si falta de condições de 

acesso à saúde, educação, direitos, instruções, etc. Não estou falando sobre nada 



 

 

118 

 

fora das realidades que todos nós já conhecemos. Não podemos subestimar, no 

entanto, a diferença entre saber disso e atuar junto a esse contexto. Quando a 

deficiência, aliada à pobreza, à falta de instrução (por parte da pessoa com 

deficiência e de sua família), à suspeita de falta de cuidados com a higiene e a 

alimentação da pessoa com deficiência adentram nossas realidades o conjunto do 

problema pode tomar proporções muito grandes. Esta situação apareceu no setor. 

Apareceu num período em que eu estava buscando estar na ação com o um a um. 

Quando eu estava numa equipe buscando desenvolver atuações individuais com 

alguns reabilitandos e profissionais. O aparecimento da situação acima provocou 

grande mobilização da equipe como um todo, ocupando os esforços de todos para 

tentar lidar com os fatos e com as dificuldades individuais de um ou outro 

profissional que não conseguia manejar a questão, ou que não concordava que 

estas situações fossem vivenciadas naquele território. Em contrapartida, outra parte 

da equipe acreditava que sim, que tais situações poderiam aparecer e que com elas 

poderiam lidar. Enfim, não estive no corpo a corpo da problemática relatada, mas 

por ela fomos todos nós que atuávamos no PAAS tomados naquele mês. Não tive 

como deixar de sentir, perceber como a circunstância gerou um clima tenso, incerto 

e dissonante entre os profissionais e alguns familiares do setor. O desfecho do caso 

foi que as duas moças/mulheres não retornaram ao PAAS até o final daquele ano.  

Um aspecto que me impressionou bastante no percurso cartográfico foi o 

aparecimento de situações conflitosas que eram enfrentadas a ferro e fogo, em 

especial por um dos profissionais, deixando o ambiente desprovido de acolhimento e 

afeto. De início inconscientemente e depois de modo proposital, diante das 

situações limite buscava “repor” as dimensões de afeto e acolhimento dali retiradas, 

sem expressar muitos julgamentos. 

A segunda entrevista/conversa feita com profissionais do PAAS foi com a 

Beatriz. Nesta entrevista houve o compartilhamento de impressões relacionadas a 

situações de exclusão, preconceitos, violências vivenciadas por pessoas com 

deficiência na instituição.  

Beatriz – Eu diria assim: a instituição não favorece. Muito pelo 

contrário. […] Nessa semana mesmo, chegou num nível que eu 
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fiquei muito chocada. Eu não esperava. Que é uma coisa assim... 

uma coisa meio... […] quase  fascista. Assim: limpar a reabilitação. 

Limpar. Então você encontra uma dificuldade maior numa tosse, 

numa mancha na pele, num retardo metal um pouco maior e... “Não 

pode. Não pode fazer nada”. Então... uma tentativa de encontrar 

uma maneira de tirar essa pessoa daqui, passando por cima de 

qualquer coisa. Eu já encontrei isso aqui no PAAS, já encontrei fora 

daqui, desse espaço específico... e isso é gravíssimo. […] Nós, 

supostamente, estamos imbuídos dessa missão e aí a gente vai... 

para você ver como a gente tem que se interrogar a respeito desse 

discurso da inclusão. Porque a gente dentro disso... […] “Não! Não! 

Cegos sim, mas cegos com retardo, não! Cegos com doença de 

pele, não! Cegos com outros comprometimentos físicos... também 

não!”. 

A revelação de Beatriz foi corroborada por outra profissional do setor também 

num momento de entrevista. O explícito desabafo destas profissionais confirmava a 

impressão, já sentida por mim, de que estas situações de preconceito de fato 

ocorriam na instituição. Eu mesma havia presenciado alguns episódios no setor da 

surdocegueira que me pareceram estranhos e preconceituosos, mas não os rotulava 

exatamente como preconceito/discriminação/exclusão em minhas reflexões pessoais 

porque preferia ser cautelosa em relação ao assunto. Como ouvia as diferentes 

partes/lados dos problemas temia que análises apressadas das complexas 

situações resultassem em injustiças. Assim fui acompanhando e dividindo com as 

pessoas do PAAS as situações e conflitos e percebendo que havia sim uma questão 

mais pessoalizada, ou seja, de pessoas/profissionais não conseguirem lidar com um 

desafio específico do trabalho, mas também que havia a dimensão da 

institucionalização da deficiência e que isso favorecia muito o aparecimento de 

relações opressoras entre pessoas com deficiência e pessoas sem deficiência 

dentro da instituição. Ao longo do campo, mesmo não sendo (ainda) funcionária da 

instituição, vivenciei na pele a força da institucionalização.  
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Goffman (1974), ao abordar o tema da institucionalização evidencia, dentre 

alguns aspectos, o fechamento das instituições à relação social com o mundo 

externo, as práticas de cerceamento do ser e as relações de poder e opressão nelas 

existentes: 

Nas instituições totais existe uma divisão básica entre um grande 

grupo controlado, que podemos denominar o grupo dos internados, 

e uma pequena equipe de supervisão. [...] Cada agrupamento tende 

a conceber o outro através de estereótipos limitados e hostis - a 

equipe dirigente muitas vezes vê os internados como amargos, 

reservados e não merecedores de confiança; os internados muitas 

vezes vêm os dirigentes como condescendentes, arbitrários e 

mesquinhos. Os participantes da equipe dirigente tendem a sentir-se 

superiores e corretos; os internados tendem, pelo menos sob alguns 

aspectos, a sentir-se inferiores, fracos, censuráveis e culpados 

(Goffman, 1974, p. 18-19). 

E mais adiante acrescenta: 

A mobilidade social entre os dois estratos é grosseiramente limitada; 

geralmente há uma grande distancia social e esta é frequentemente 

prescrita. [...] Desenvolvem-se dois mundos sociais e culturais 

diferentes, que caminham juntos com pontos de contato oficial, mas 

com pouca interpenetração (Goffman, 1974, p. 19 -20).   

A instituição total é um híbrido social, parcialmente comunidade 

residencial, parcialmente organização formal, aí reside seu especial 

interesse sociológico (p. 22).   

Também aqui as práticas de invisibilização, inexistência e inferiorização de 

pessoas, grupos sociais, culturas, etc., salientadas por Santos se fazem presentes. 

Nestes espaços alastram-se as possibilidades de opressão dos corpos. As 

instituições, como bem aponta Goffman: “... são as estufas para mudar pessoas, 

cada uma é um experimento natural sobre o que se pode fazer ao eu (1974, p. 22). 
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A entrevista com Beatriz trouxe-me surpresa por revelar um entendimento tão 

acurado desta profissional em relação às intenções da pesquisa. A surpresa 

aconteceu porque até esse momento tinha dúvidas sobre se as pessoas parceiras 

tinham real compreensão do que, como pesquisadora, eu propunha ali. Afinal não 

estava fazendo algo artístico, algo comumente entendido como arte, não gerei 

nenhum produto, enfim. Acho que “ter as mãos vazias” me deixava numa situação 

meio duvidosa. A intenção da pesquisa também era algo difícil de digerir: 

investigações sobre expressões artísticas e estéticas de pessoas surdocegas? 

Como assim? Era uma impressão legítima. No decorrer das entrevistas com todas 

as outras pessoas fui confirmando o intuído. Tive um grande feedback de Beatriz a 

respeito do trabalho desenvolvido na pesquisa e o retorno de sua clara percepção e 

entendimento das posturas metodológicas escolhidas por mim, de minhas tentativas 

de atuação com a lógica operante no setor. Trago aqui, como exemplo, o que ela 

compartilhou comigo a respeito da percepção que teve de minhas intervenções nos 

momentos tensos do trabalho da equipe. Em suas palavras:  

Beatriz – ouvir a dificuldade do outro, acolher a dificuldade do outro 

também e intervir de uma maneira mais favorável. E aí eu acho que 

tem a ver com essa leveza de ir pelas beiradas, com ir... não contra. 

[…] Então eu acho que é com o nosso trabalho que a gente pode 

chamar o outro para o trabalho. Não é combatendo as dificuldades 

do outro. Eu acho que você faz isso muito bem. Eu tenho a 

impressão de que você fez isso e que isso fez diferença ali... Eu vi 

com a Eunice irmã da Paula especialmente. 

Do mesmo modo reconheceu e apontou aspectos de trabalhos já 

desenvolvidos no setor que poderiam desfavorecer as intervenções da pesquisa e 

de aspectos da pesquisa que tinham potencial para dramatizar ainda mais os 

conflitos e tensões daquele território. Uma das questões, por exemplo, dizia respeito 

a minha postura de afeto no desenvolvimento do trabalho. Atuei com acolhimento, 

afeto e cuidado. Meus entendimentos sobre acolhimento, afeto e cuidado 

correspondiam a receber as pessoas considerando suas lógicas/crenças/modos de 

ser, a lhes dar ouvidos para acomodar suas histórias/dúvidas/preocupações, a 
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também ofertar meus modos de ser, a buscar mediar relações desgastadas, estar 

junto na tentativa de resolução de problemas, enfim. Mas havia outros 

entendimentos sobre as ideias de acolhimento, afeto e cuidado na casa 4. Inclusive 

também tinham algumas oposições quanto à necessidade de que estas posturas 

devessem ocupar aquele território. Havia uma defesa de que era preciso deixar as 

pessoas nos seus lugares, que não era bom adentrar a vida dos reabilitandos e 

familiares. De que era preciso delimitar bem o foco de ação daquele setor. E o que 

não dizia respeito a esta mirada, deveria ser encaminhado para outro lugar. Ali era 

só para ações de reabilitação. Mas qual seria este lugar? E o apoio? Era um 

programa de atendimento e apoio à pessoa surdocega. O que significava apoio? 

Beatriz também compartilhou suas impressões a respeito dos reabilitandos e 

do trabalho que eu estava fazendo com alguns deles, os quais serão compartilhados 

no próximo capítulo. Ao mesmo tempo em que todos esses aspectos apareceram, 

também afloraram em nossa conversa situações e relatos de conflitos interpessoais, 

desacordos de opiniões, de crenças e de posturas profissionais dentro do setor. Os 

aspectos mais característicos das histórias diziam respeito às relações interpessoais 

e aos diferentes entendimentos dos trabalhos que devem ser feitos na área da 

surdocegueira. Em diversos momentos dediquei escuta às histórias do setor e tais 

relatos diziam muito sobre aquele lugar, sobre a poética daquele espaço (Bachelard, 

2008). As práticas, valores e crenças dos profissionais que ali estavam e dos que 

por ali passaram estavam impregnadas nas paredes, dando-lhes uma aparência 

bem particular. Também compunham o chão daquela casa, cujos recantos ora eram 

lisos e seguros, ora eram movediços ou nos deixavam trôpegos. E a poética desse 

espaço estendia-se também às relações entre as pessoas que por ali passavam. A 

essa altura eu já habitava a casa e as histórias do setor que, desde os primeiros 

encontros, vinham me atravessar. 

 Inicialmente de modo inconsciente, fui agindo e respondendo às tensões do 

campo sem planejar uma intervenção, esta fluiu. Quando me vi diante de difíceis 

situações interpessoais busquei agir de modo mais ameno e amistoso, mediei 

conversas entre as pessoas, puxava assuntos diversos e buscava colocá-las na 

conversa comigo. Também me juntava aos profissionais para atender algum 
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reabilitando com eles ou então para lhes dar suporte prático, estrutural, nem que 

fosse apenas para pegar um café na cozinha. Então eu ficava presente no encontro 

e tentava trazer leveza para aqueles momentos tensos. Mas a recorrência de 

situações como essas me colocou diante da necessidade de pensar e agir 

propositalmente diante da questão. Assim, essa demanda acabou se tornando um 

dos focos de intervenções da pesquisa e ao final de um ano de trabalho 

conseguimos perceber alguns efeitos.  

 Quanto mais aprofundava o diálogo com as especificidades e emergências do 

campo estudado e com as diferentes realidades das pessoas surdocegas 

participantes deste trabalho, mais intimidade sentia com o método da cartógrafia 

(Passos, Kastrup e Tedesco, 2014; Passos, Kastrup e Escóssia, 2010) e com 

princípios decoloniais de atuação (Santos, 2002 e 2007). Em contrapartida, a cada 

mergulho dado, me distanciava das motivações iniciais da pesquisa, das artes 

cênicas, do trabalho de criação cênica, do desejo de  experimentar o teatro como 

performance em interface com a surdocegueira. O território da pesquisa, uma 

instituição para pessoas com deficiência, foi o único modo que encontrei para estar 

com as pessoas que desejava e, para realizar o trabalho neste ambiente, precisei 

lidar com muitos atravessamentos institucionais, compostos por um coletivo de 

forças que insistentemente desviavam minha atuação para as ausências e 

emergências (Santos, 2002 e 2007) do lugar. No que tange às pessoas surdocegas 

participantes da pesquisa, encontrei muitos sujeitos com ausência de experiências 

de circulação social e de participação na vida comum. Pessoas com nenhuma ou 

com diminutas vivências artísticas e até estéticas. Como fazer um trabalho neste 

contexto? Tive a profunda constatação de que, antes do desenvolvimento de 

qualquer trabalho artístico, era preciso vivenciar, fruir, compartilhar tais experiências 

(Rancière, 2005 e 2007). Outro aspecto que trouxe surpresa foi encontrar linguagens 

da arte ocupando o lugar da comunicação de pessoas surdocegas que não 

adquiriram uma língua. Por exemplo, um dos sujeitos da pesquisa, surdocego 

congênito com surdez profunda e baixa visão, se comunicava através de gestos 

corporais e de desenhos. Como atuar junto a ele por meio destas formas de 

comunicação? Entreguei-me às emergências de alguns indivíduos da pesquisa e 

juntos construímos caminhos de intervenções mútuas, artísticas e estéticas, em 
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nossas vidas. Essas experiências são compatilhadas no próximo capítulo.   

 Em dezembro de 2014 realizei um Grupo Focal com a equipe de profissionais 

do setor. Nesta conversa, que foi marcada e cancelada algumas vezes por causa 

das múltiplas atividades institucionais, realizamos uma troca de reflexões sobre os 

processos vividos e avaliamos alguns percursos. Na condução do grupo focal 

busquei ressaltar ao máximo o trabalho realizado pela pesquisa. Precisava focar 

neste aspecto e tentar não deixar muitas brechas que dessem vazão às questões 

interpessoais. Todas as profissionais envolvidas no setor participaram da conversa 

e, juntas, nós refletimos criticamente sobre o vivido (apontando aspectos que, até 

aquele momento, produziram ou não efeitos no trabalho e que efeitos foram esses). 

Adentrei o coletivo de forças daquele território e minha presença, meu estar nele 

produziu efeitos. Fui muito bem recebida neste campo, mas por ter entrado em 

contato com situações e vivências delicadas e tensas, por termos vivenciado e 

compartilhado questões e situações difíceis, ao final do campo havia certo 

constrangimento e desconforto entre todos nós. A inicial junção e posterior 

afastamento de alguns participantes, assim como o inicial afastamento e a posterior 

aproximação de outros, foram efeitos do trabalho de pesquisa, dos procedimentos 

escolhidos e utilizados, dos modos como estive presente e, principalmente, da 

intensidade da minha presença. Eu estava lá, durante o ano inteiro. Acho que 

ninguém imaginava que ocuparia de modo tão pleno o lugar que me foi permitido 

existir. Busquei pulsar em diálogo com aquele campo existencial porque era 

princípio, procedimento do meu trabalho. No Grupo Focal, uma das profissionais 

falou: “A surpresa foi realmente a participação, porque a expectativa, digamos, era 

que você fosse uma pessoa de anotações, não é? Uma observadora externa. E 

você não foi. Você foi participante”.  

Eu também experimentei surpresas. Não imaginava ter que lidar com tantos 

imprevistos no campo. Não imaginava que o contato com o coletivo de forças 

daquele território fosse tão forte a ponto de fazer os “desvios” que fez. Chamo de 

desvios, mas não no sentido de que prejudicaram o trabalho. Antes de entrar no 

campo imaginei uma realidade que não existia. Era fruto da minha cabeça. Um 

campo é sempre mais rico e complexo do que imaginamos. Fui lidando com o 
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inesperado, e no decorrer dos processos tentei compreendê-los, sempre em 

parceria com as pessoas.    

Uma questão que também tive que lidar foi com a diversidade de 

entendimentos a respeito da pesquisa. Havia uma confusão, por parte dos 

profissionais que atuavam no setor, em relação aos entendimentos de minha 

atuação. Alguns interpretavam de um modo, outros de outro e isso gerava 

expectativas diversas, como, por exemplo, as relativas ao trabalho com os 

familiares. No grupo focal realizado com a equipe pude confirmar o intuído.  

Beatriz – Assim, quando Arheta chegou e quando eu cheguei, eu 

encontrei familiares muito encrespados. Muito contrariados, muito 

afastados do programa.  

Cleone – É!  

Beatriz – Eu acho que você, assim, conseguiu... é... Eu acho que 

você conseguiu incluir a família no seu trabalho.  

Cleone – E teve esse desdobramento com a gente.  

Beatriz – […] uma das condições para se fazer um trabalho neste 

campo é você estabelecer uma relação, um certo laço com a família. 

De confiança, de respeito, assim, que você possa entrar na vida 

deles, que você possa ter um lugar e aí isso torna possível, por 

exemplo, que eles suportem efeitos da sua intervenção junto aos 

filhos deles. De não infantilizá-los junto aos pais, falando com eles 

sobre eles, enfim, isso mais uma vez como se eles fossem ser 

tutelados, bobos. Enfim, então eu acho que você fez isso de uma 

maneira muito bacana. Então, por exemplo, os pais da Júlia: a 

confiança que eles depositaram em você permitindo que você 

fizesse... que saísse com Júlia. E acho que isso teve um efeito de 

fato para o programa. Você conseguiu aproximá-los, aproximar 

alguns deles do programa.  

Cleone – É! E teve reflexos em relação à gente. A Judith, por 

exemplo, chegou aqui muito armada em relação à minha pessoa. E 

a gente terminou um semestre, um ano com ela... Ela chega e agora 
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ela conversa, não é? E eu atribuo também a essa intervenção de 

mediação mais tranquila. Então foi quebrando, quer dizer, teve o seu 

trabalho, mas ele realmente teve desdobramentos nessa 

aproximação das famílias com a equipe e particularmente comigo. 

[…] então teve ações suas que realmente ultrapassaram, de uma 

forma positiva, o que seria a dimensão da sua pesquisa.  

Telma  – Eu sinto assim Arheta: que faltou... eu acho que faltou um 

pouquinho, quer dizer, não sei se faltou, mas quando a gente pensa 

no grupo, em ter essas mães em reunião... ter mais próximas. Assim 

de vir aqui, sentar e: vamos falar um pouco agora sobre isso...  

[…] 

Beatriz – Mas é curioso, não é? Porque eu acho que não é uma 

função da Arheta aqui!  

(Falam ao mesmo o tempo) 

Telma – Não é, mas ela tem...  

Cleone – Eu não tive essa expectativa porque eu tinha o olhar da 

pesquisa, então eu sabia que tinha um recorte.  

  

 Outro episódio que revela os diferentes entendimentos da pesquisa foi vivido 

em uma atividade cultural desenvolvida com uma moça surdocega que tinha muitas 

dificuldades de sociabilização. Com esta moça construí uma relação muito próxima, 

mas isso aconteceu no tempo dela, quando e como ela quis. Quando enfim 

estabelecemos um vínculo ousei propor algumas ideias. Boa parte das atividades 

que realizamos juntas era feita apenas entre nós, então fizemos alguns passeios 

culturais, atividades individuais no setor e atividades coletivas pontuais. Algumas 

das atividades individuais foram questionadas, levantado-se a necessidade de 

realização de atividades em grupo. 

Cleone – Eu senti falta de uma... de... que o trabalho tivesse 

atingido de uma forma mais grupal. Acabou que você foi 

selecionando. Isso não vai como crítica porque isso corresponde, 

obviamente, a um objetivo de pesquisa e você estava aqui como 
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pesquisadora. Eu não perdi esse olhar. Quer dizer, você não era 

uma colega de trabalho no sentido de desenvolver um trabalho 

diferenciado. Você tinha um objetivo então isso foi visto. Mas como 

algumas ações eram interessantes, eu senti falta. Como, por 

exemplo, aquela... aquele dia do cinema que você trouxe uma 

proposta de ver um filme. Aquele dia eu senti falta daquilo não ter 

sido... eu entendi por ser uma situação da pesquisa, mas eu senti 

falta por não ter sido compartilhado. 

Arheta – Aham.  

Cleone – Eu digo: poxa, uma ideia legal, um momento legal, eu 

estava com o Gustavo e o Maurício e... Até que ponto eles 

poderiam? Não deixo de entender que é uma ação da pesquisa e a 

gente tem que fazer cortes, recortes de situações que têm que ser 

definidas, mas eu senti falta disso. Porque todas as ações que são 

mais coletivas elas trazem realmente uma riqueza para o grupo, 

para as famílias que participaram e eu acho que esse é um exemplo 

a ser seguido.  

 Algumas demandas do setor eu acolhi, fossem elas inesperadas ou não, 

como por exemplo, as intervenções de mediação diante de conflitos interpessoais, 

as intervenções em algumas comemorações de datas festivas do ano, etc. No 

entanto, não pude ceder a algumas solicitações porque não via coerência entre a 

proposta e o trabalho já em andamento na pesquisa. Um dos episódios foi esse da 

sessão de cinema. Abordarei o assunto mais adiante no capítulo destinado aos 

casos.   

 Um aspecto recorrente no cotidiano do campo tem relação com o 

desconhecimento da surdocegueira. Falei um pouco sobre esta problemática no 

primeiro capítulo. A questão afetava diretamente o PAAS em diferentes dimensões 

que iam desde a falta de clareza a respeito dos objetivos do programa, aos 

atendimentos em si com cada reabilitando. No tocante aos objetivos do programa os 

profissionais comentam em entrevista: 

Roberta – Tem andado sem um objetivo aqui. Acho que está 
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faltando uma proposta, um currículo. Mas para ter currículo tem que 

ser educacional. E reabilitação não é educacional, então... a gente 

fica nesse impasse. Eu não sei para qual lado que a gente vai 

tender. Se vai tender para o lado da educação ou se vai tender para 

o lado da reabilitação. 

 A questão da indefinição do perfil do programa também afetava a relação 

distanciada com as famílias. Sobre isso a intérprete pondera: 

Roberta – Esse setor é o quê? É para quê? Parece que o PAAS não 

tem uma identidade constituída. É um setor que auxilia e apoia 

surdocegos. Beleza, mas esse apoio é feito de que forma?  É para 

estar em conjunto com a família ou não? Qual é o objetivo? É isso 

que falta estabelecer aqui. […] Porque a gente conversa com a 

família só quando não vai ter aula, a gente conversa com a família 

só para avisar de um feriado, a gente conversa com a família só no 

início e no final do ano.  

 Na entrevista com Cleone ela diz: 

Cleone – A dificuldade não é definir objetivos na minha cabeça. A 

dificuldade é você estabelecer isso, colocar isso no papel e criar um 

setor que exista. Porque ele não existe. […] Eu tenho claro para mim 

o que eu tenho que fazer. Mas eu não vou dizer que o programa tem 

objetivos definidos. […] Agora são muitas discussões. E a principal é 

essa situação que a instituição enfrenta, do pavor da palavra 

reabilitação e saúde. E para mim essa confusão não existe. Porque 

é claro para mim esse encontro da saúde com a educação. 

 Os relatos das profissionais colocavam em evidência problemas cruciais 

daquele território. Problemas difíceis de serem solucionados por causas de barreiras 

de dimensões macro, como, por exemplo, as amarras impostas ao Instituto Benjamin 

Contant pelo governo federal devido à sua vinculação ao Ministério da Educação. Se 

o IBC é financiado por tal ministério, não cabe o expansivo desenvolvimento de 

ações reabilitacionais porque estas entram no campo da saúde. E também barreiras 
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de porte mais micro, como as crenças e princípios de cada um dos profissionais, 

bem como de suas diferentes formações.  

 A questão da indefinição dos objetivos e ações do PAAS era o grande nó do 

setor e não somente daquele microterritório, mas da área da surdocegueira de um 

modo geral. A carência de atendimento multidisciplinar à população composta por 

pessoas com surdocegueira, em nosso país, é muito grande. As experiências vividas 

por mim no desenrolar deste trabalho, recorrentemente, evidenciavam a 

problemática. Pessoas com SC não tinham onde buscar os diversos apoios de que 

precisavam. Não tinham onde acessar apoio nas áreas da saúde, da educação, da 

reabilitação, da acessibilidade, da sociabilização, da comunicação e mediação com o 

mundo, etc. Refiro-me a apoios viáveis. Próximos às suas residências ou ao menos 

acessíveis e, em alguns casos, em suas próprias casas. A realidade do Rio de 

Janeiro, até o ano de 2014, era a de que apenas o IBC e o INES ofereciam apoios e 

atendimentos a pessoas surdocegas no estado, ressaltando que apenas o IBC  

oferecia atendimento específico. Diante da escassez de instituições e serviços que 

se dedicassem ao campo da SC, profissionais do IBC viam-se enredados perante as 

demandas das pessoas surdocegas que precisavam de mais que um serviço de 

reabilitação, ou de orientação/reorientação profissional especializados. A questão 

sempre se apresentava mais complexa. Quando uma pessoa adquire a 

surdocegueira ou uma família recebe em seu seio uma criança surdocega é preciso 

que se entenda os efeitos da dupla perda sensorial na vida desses sujeitos como um 

todo. Disso decorria boa parte das dificuldades do setor. Porque nele, não havia 

muitas condições de acolher os sujeitos surdocegos em suas múltiplas 

necessidades.  

Os aspectos acima atravessaram a pesquisa e trouxeram muitos disacordos 

entre os sujeitos abarcados no trabalho desenvolvido pelo PAAS. Não intenciono 

adentrar seus meadros, a fim de resolvê-los nestas reflexões. A circunstância é 

complexa, como bem falou a professora, envolve políticas, culturas, lógicas  

institucionais, crenças profissionais e o próprio desconhecimento a respeito das 

especificidades da surdocegueira.  
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No dia 15 do mês de dezembro de 2014 precisei assumir minha função como 

professora do Benjamin e, desta data até meados de janeiro, não soube muitas 

notícias das pessoas com quem dividi as experiências da pesquisa. Todas estavam 

de férias. Mas ainda faltava fazer uma importante entrevista com Cleone. Devido à 

correria de final de ano, não conseguimos ter espaço para uma conversa final. 

Quando o ciclo de atividades do setor no ano de 2014 foi fechado, e também após 

um breve descanso, tivemos uma conversa/entrevista. Aconteceu em meados de 

janeiro, apenas Cleone e Roberta estavam na casa. A entrevista foi enorme e 

ficamos exauridas. Mas esta conversa foi muito importante para entender melhor o 

vivido, para encaixar e reencaixar peças, solucionar dúvidas, levantar novas 

questões. Um dos pontos significativos da conversa disse respeito às recorrentes 

entradas e saídas de profissionais naquele setor. Finalmente neste dia entendi 

porquê nos anos de 2012 e 2013 não conseguia estabelecer contatos com o 

Programa de Atendimento e Apoio ao Surdocego do IBC. Nesse período, mas 

especificamente no ano de 2013, houve muitas interrupções nos atendimentos do 

PAAS por causa da saída de profissionais, e isso provocou a paralização do 

trabalho.             

Em janeiro de 2015 interrompi o bordado desta pesquisa para retomá-lo em 

outro momento. O tecido permaneceu lá naquele território, com tramas novas 

(algumas paisagens bonitas, outras ainda por fazer), mas com largos espaços 

vazios que esperam pelo trançar de linhas, pontos e arremates. 

 

2.4. SÍNTESE DO RELATO DA PESQUISA-INTERVENÇÃO  

 

 Todas as ações e intervenções da pesquisa podem ser resumidas na tabela 

abaixo. 
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Ações da Pesquisa de Campo 

Instrumentos de 

pesquisa 

Participantes Local 

Observações 

(participantes e não 

participantes) 

 

Pessoas envolvidas no 

cotidiano do PAAS 

 

No cotidiano do PAAS 

Intervenções 

(Individuais e coletivas) 

Com pessoas surdocegas, 

familiares e profissionais do 

setor 

 

No cotidiano do PAAS 

 

 

Saídas Culturais 

individuais 

 

 

 

Júlia 

Exposições em Centros 

Culturais, Centros 

acadêmicos de 

Universidades, Teatro – 

para apresentações 

musicais (concertos) 

Lia  

(Oficina de bordado com as 
Irmãs Dumont) 

 

No Tear 

 

Saídas Culturais 

coletivas 

Encontro artístico-poético 

Benjamin no Tear com 

pessoas surdocegas, 

familiares e profissionais do 

setor 

 

 

No Tear 

Atividades Culturais 

Coletivas (oficina de 

ovos de páscoa e 

oficina de biscoitos de 

natal) 

 

Com pessoas surdocegas e 

profissionais do setor 

 

No PAAS 
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Experimentos de 

consultoria em 

acessibilidade cultural 

com pessoa surdocega 

 

 

Gustavo 

 

 

No IBC e no Tear 

 

 

Entrevistas 

Com pessoas que 

frequentavam o PAAS 

(pessoas surdocegas, seus 

familiares e profissionais) 

 

 

No PAAS 

 

Grupo Focal 

 

Com profissionais do PAAS 

 

No PAAS 

Tabela 7 – Acões e intervenções da pesquisa de campo. 

 

Reconhecer diferenças de conjuntura, buscando traçar um plano comum, 

constitui um problema de tradução. A cartografia fala de um comum heterogêneo e 

construído. Mas o que é tradução na pesquisa cartográfica? Fazendo um paralelo 

entre a tradução textual e a tradução cartográfica de um território, Kastrup e Passos 

esclarecem:  

Traduzir é entrar em contato com a dimensão afetiva, intensiva, 

intuída e não verbal do texto. A boa tradução envolve três estágios: 

ouvir e ler o original, em seguida desverbalizar as unidades de 

sentido e, por fim, expressar essas unidades num novo discurso. [...] 

Se vamos cartografar um território, temos de apreender uma 

dimensão que vai além do reconhecimento de formas, mas remete 

aos vetores transversais que lhe dão consistência, ou seja, 

atmosferas, ritmos, velocidades e intensidades que configuram a 

dinâmica das formas (2014, p. 35-36).     

Tradução é tornar sensível, se tornar sensível e acrescentar sentido, aqui 

entendido como ampliação da sensibilidade de cada um. O desafio da tradução 

acontece quando esta ressoa o sentido intuído que marca e move uma paisagem, 
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um território existencial. Enfim, Kastrup e Passos arrematam: “traduzir significa dizer 

o mesmo, dizendo outra coisa” (p. 37-38). 

Exercitar a tradução no campo de atuação desta pesquisa foi um desafio. A 

interdisciplinaridade característica da área da surdocegueira e as hierarquias e 

relações de poder presentes no campo entre saberes, práticas e sujeitos foram 

fatores que exigiram maior atenção. Durante todo percurso do campo diferentes 

situações observadas e vivenciadas requeriam a dimensão da tradução. Dois 

exemplos de situações que demandavam tradução foram: as que apresentavam os 

dissensos presentes nas relações interpessoais entre os sujeitos envolvidos 

(pessoas surdocegas, seus familiares e profissionais do PAAS) e as que 

apresentavam as subjetividades e expressões artísticas e estéticas das pessoas 

surdocegas. Essas duas circunstâncias apareceram diversas vezes na vivência do 

trabalho de campo, muitas vezes apareciam sem previsão e exigiam reações 

imediatas. No calor do corpo a corpo interpessoal, no viver mesmo das situações, 

por diversas vezes, fui impelida a agir tentando exercitar uma tradução crítica, 

sensível e interventiva. 
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3. ACOMPANHANDO PROCESSOS: O CORPO A CORPO COM PESSOAS 

SURDOCEGAS 

 

Ao longo de todo trabalho fui tecendo parcerias com as pessoas surdocegas. 

Com algumas o resultado foi mais expressivo e com outras menos. Esta parte da 

tese é dedicada à descrição mais detalhada de cada um dos processos que foram 

acompanhados. Das oito pessoas surdocegas atendidas pelo PAAS e participantes 

das ações deste trabalho no ano de 2014, cinco são relatadas nesta parte da tese. 

Com duas pude desenvolver uma percepção mais acurada de suas expressões e 

subjetividades artísticas. Com as outras três pessoas também vivenciei algumas 

significativas experiências, mas que apresentaram outros caminhos de abordagem, 

percepção, entendimento e diálogo. Sendo assim, compartilho a seguir uma 

coletânea de reflexões, sobre vivências com três dentre as cinco pessoas 

surdocegas participantes, que apontam aspectos que julgo importantes para os 

campos de estudos da surdocegueira e da arte. Esta coletânia de reflexões nomeio 

de Entre a comunicação, a experiência e a expressão artística. Em seguinda, relato 

os dois casos principais desta tese, nomeados de: Lia, a moça bordadeira, e Júlia, a 

moça dos olhos de sangue.  

Os fatos aqui relatados são temporais, porque falam de um momento da vida 

dessas pessoas e também da minha, e frutos de tramas relacionais. Somos/estamos 

imbricados nas relações que estabelecemos com outros. Somos também temporais, 

no sentido de que o modo como nos apresentamos num determinado momento não 

limita nossas possibilidades de ser. Não intenciono reduzir as pessoas ou reduzir-me 

ao que aqui escrevo. Essas são premissas importantes para este trabalho.  

Dos oito reabilitandos que frequentavam o setor da surdocegueira, realizei 

intervenções mais enfáticas junto a cinco e optei por não mais frequentar os 

encontros de dois (de Paula e de Rosa). Com um dos reabilitandos atendidos, 

Maurício, não consegui desenvolver um processo de trabalho mais profundo.  
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Em relação à Paula e à Rosa, optei por não mais frenquentar os atendimentos 

da primeira pelas motivações anteriormente partilhadas55, e da segunda por 

motivações semelhantes, apesar de Rosa ser muito diferente de Paula. O fato é que 

Rosa e Paula precisariam de uma maior estrutura. A longa observação das 

atividades desenvolvidas por Rosa me mostrou possibilidades de atuação junto a 

ela, mas não tive como viabilizá-las. Uma das possibilidades seria trabalhar a partir 

do corpo, com a expressão corporal, talvez a dança, mas a estrutura (física, 

institucional) não permitia. Percebi a possibilidade deste caminho nas intensas 

observações e vivências no PAAS e, em especial, após ter vivido uma significativa 

experiência com ela quando realizamos a visita cultural ao Museu de Arte do Rio 

(MAR), em agosto de 2014. Ao fim da visita, enquanto esperávamos o motorista do 

ônibus estacionar em frente ao Museu, o grupo ficou juntinho conversando sobre 

diversos assuntos. Eu estava como guia-intérprete de Rosa, mas apesar de tê-la 

ligada ao meu braço me envolvi numa conversa com alguns profissionais do PAAS. 

Estava bem compenetrada no papo, porque tínhamos vivido uma experiência de 

acessibilidade cultural empobrecida e esse assunto me mobilizava. De repente, 

Rosa começou um leve balanço corporal. Confesso que não percebi sua intenção 

para o jogo, ela precisou se balançar algumas vezes para que eu pudesse me tocar. 

Quando finalmente percebi, discretamente, parei a conversa e comecei um papo 

corporal com ela. Dois para lá, dois para cá... dois para lá, dois para cá... um pé na 

frente e dois para lá, dois para cá... dois para lá, dois para cá... um pé atrás e dois 

para lá... Acompanhei o movimento e ela foi propondo variações rítmicas, quando 

fiquei segura no jogo comecei a propor algumas variantes também. Lado a lado, 

quadril com quadril, braço com braço iniciamos uma conversa corporal bastante 

divertida. Ela começou e ela terminou. Ficou feliz por eu ter percebido seu papo e 

finalizou o “assunto” com um sorriso, acompanhado de um movimento de mãos que 

bem definia a breve intimidade vivenciada naquele momento. Como Rosa não fala 

(por ser surda de nascença) e também não enxerga e não fala em Libras, a proposta 

de trabalho corporal com ela seria bastante experimental e de longo prazo.  
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 Ver capítulo dois, páginas 97 e 103 a 105 desta tese. 
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Com Paula a proposta poderia ser semelhante à de Rosa, talvez inspirada em 

algo com objetos relacionais, visando experimentar suavizar sua intolerância ao 

toque e descobrir caminhos de uma melhor comunicação. Mas esse trabalho 

também careceria de ambiente e estruturas mais favoráveis. Achei que não era o 

momento de me debruçar sobre ele e como seria funcionária da instituição, poderia 

tentar realizá-lo depois.  

Quanto ao Maurício (que só entrou no IBC em agosto), ele era músico 

profissional, sua especialidade era a guitarra, o baixo e um pouco de percussão. 

Tinha deixado de trabalhar como músico devido ao avanço das perdas audiovisuais, 

estava desempregado e vivia com o apoio/auxílio do benefício do governo. Maurício 

tinha baixa captura auditiva, especialmente se a percepção ocorresse em ambientes 

com outros barulhos. Além disso, relatou ter considerável perda dos sons agudos e 

graves, o que para a música é bem complicado. Para nos comunicarmos com ele, 

tínhamos que falar alto e próximo ao seu ouvido e ainda assim, às vezes, ele 

precisava confirmar o que ouvia com a leitura labial ou verificação visual.  

Em relação à visão, ele tinha como comprometimento o ceratocone, uma 

patologia que provoca forte incômodo, confusão e muitas vezes, obstrução visual. 

Além disso, tinha grave perda da visão central, mas uma melhor visão lateral. Certa 

vez, disse-me que ora me via com nitidez, ora me via embaçadamente. Via minha 

cabeça, mas no meu rosto uma mancha56, não discernia nariz, boca, olhos... Não 

percebia os detalhes do meu rosto, só se chegasse muito próximo a mim. “Tipo 

como?” Perguntei. Ele se aproximou bem perto de mim, um palmo de distância entre 

nossos rostos,  e falou: “assim vejo melhor”. 

Observei muitos atendimentos de Maurício com as profissionais do PAAS, 

poderia aparecer uma brecha por onde eu pudesse entrar. Vez ou outra travava uma 

conversa com ele, e esperava o melhor momento aparecer. A cancha aconteceu 

atrelada à comemoração do aniversário de Júlia e à elaboração de um material a ser 

compartilhado por Cleone num congresso internacional do qual participaria, 

específico na área da surdocegueira adquirida. O material a ser levado para o 

congresso foi uma filmagem do Maurício tocando violão. Acabei entrando nesse 
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 Sua descrição do meu rosto como uma mancha me deixou surpresa. Por um instante ousei retirar 
de mim um rosto. Sem rosto, quem eu seria? ... Só voz? Uma baixa voz? 
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processo e cantei acompanhada do Maurício uma música que ele estava 

trabalhando na oficina de música do IBC. 

Em meio à comemoração do aniversário de Júlia, num ambiente 

descontraído, tive a oportunidade de conversar mais demoradamente com Maurício 

sobre música e de propor a ele que tocássemos juntos. Falei que tinha estudado 

canto por algum tempo e que gostaria de tirar um som com ele. A conversa foi 

rolando, ele me mostrou uma música em cima da qual estava trabalhando nas aulas 

de música da reabilitação do IBC, era Berimbau, de Vinícius de Moraes e Baden 

Powell. Compartilhamos o gosto pela música e combinei de estudar Berimbau para 

experimentarmos tocá-la uma semana depois.  

Na semana seguinte Cleone propôs a realização de algumas atividades que 

seriam levadas por ela para o congresso. Foi assim que numa manhã de outubro, 

cheguei ao Benjamin e tudo estava numa animação só por causa da elaboração das 

atividades. A equipe do PAAS estava à procura do professor de música para pegar 

emprestado um violão para Maurício tocar e, assim, realizarem as capturas de 

imagens para o congresso. Quando cheguei e percebi esse movimento da equipe e 

o insucesso na aquisição do violão, peguei o meu e entrei na conversa57. O meu 

violão estava sem três das seis cordas e Maurício teve que colocar as cordas novas 

e afinar o instrumento. Foi quando comecei a ver o músico diante de mim. Um 

músico com pouca audição. O vi colocando as cordas do violão e depois afinando as 

mesmas. Abraçado ao instrumento, colava a orelha na caixa do violão e sentia o 

som que ali ressoava.  

O ambiente estava extremamente barulhento. Sentamos na sala principal do 

PAAS. Nela estavam eu, Maurício e duas profissionais da equipe (Roberta e Telma). 

De repente, enquanto ele afinava o violão chegou um grupo de visitantes para 

conhecer o setor. Roberta ficou à frente da apresentação da casa e mais barulhos 

preencheram o ambiente. Mais do que antes, Maurício precisava abraçar o violão 

para poder perceber o som que tirava. Ficamos ali durante uns 20 minutos, ele 

afinando o instrumento e eu o observando, nós dois concentrados no som, apesar 

de imersos numa onda de intensos barulhos e grande dispersão. Quando os 
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 Neste dia, coincidentemente, tinha levado meu violão e estava planejando entregá-lo ao Maurício 
para que ele tocasse e cantássemos juntos. 
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visitantes foram embora, Maurício tocou o violão e eu cantei a música Berimbau 

várias vezes. Combinamos entradas, afinações, repetimos, dividimos dúvidas, 

estávamos juntos fazendo música. Foi bonito o momento, especialmente para mim. 

Ele aparentava uma reação mais prática, de alguém que tem intimidade com o que 

faz, mas estava mais solícito e sereno comigo. Naquele recorte de tempo ele me 

deixou entrar em seu mundo para estar com ele. Só ali, naquele momento, só eu e 

ele. A casa vazia, todos estavam no almoço, apenas Roberta, a intérprete de Libras, 

nos acompanhou filmando a ação. Confesso que fiquei bastante nervosa e 

emocionada, inteiramente tomada pela situação poética vivida. Fomos plenos 

naquele momento, quanta beleza ocupou nosso encontro, nosso estar juntos, 

encheu a casa e vazou pelas janelas. 

Os dias foram passando e percebi que Maurício não abriria mais nenhuma 

brecha para que eu pudesse estar com ele. Assim, me conformei a, vez ou outra, 

circular em torno das atividades que ele fazia no Benjamin. Retornei à tangente das 

ações realizadas, pescando uma ação poética ou outra na qual se envolvia. 

Assim, estive na companhia e desenvolvi processos de trabalho com os 

seguintes reabilitandos que frequentaram o setor naquele ano: Júlia, Lia, Bernardo, 

Sofia, e, além deles, também estabeleci parceria com o voluntário Gustavo. 

 

3.1. ENTRE A COMUNICAÇÃO, A EXPERIÊNCIA E A EXPRESSÃO ARTÍSTICA. 

 

A intenção do compartilhamento das experiências vividas com os sujeitos 

relatados neste subcapítulo é abrir um leque de reflexões acerca dos modos como a 

deficiência estudada interfere na constituição da existência das pessoas que a 

detém.  Em relação a tais interferências ressalto dimensões da comunicação, da 

experiência e da expressão artística no diálogo com a surdocegueira. Tecerei relatos 

das vivências com: Sofia, Gustavo e Bernardo. No caso de Sofia o foco está nas 

possibilidades de relações entre seus modos de percepção de e comunição com o 

mundo e algumas linguagens da arte. No caso de Gustavo aponto para a questão da 

ampliação de experiências que desafiem nossas formas de percepção do mundo. E 
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no caso de Bernardo reflito sobre os usos de linguagens da arte como meio de 

comunicação e expressão.  

 

3.1.1 O mundo de Sofia 

 

A gente tentava falar com ela e ela começou a não 

entender. Aí a gente começou a escrever a letra 

no rosto dela ou na mão e ela pegou bem. Até lá 

no HTO o médico ficou olhando para mim assim... 

e disse: quem mandou você fazer isso com ela? 

Eu falei: doutor, ela está perdendo a audição e a 

visão como é que a gente vai se comunicar com 

ela? A gente tem que arrumar um jeito de se 

comunicar com ela. A gente tentou isso e deu 

certo, então é como a gente se comunica.  

 
Trecho da entrevista com Judith, mãe de Sofia. 

 

Fiquei super animada em conhecer Sofia quando soube do modo como se 

comunicava. Estava no início do trabalho de campo e falaram-me ao respeito de 

Sofia dizendo que ela era uma moça que vivia para estudar. Quando finalmente a 

conheci, me surpreendeu sua força e determinação. De fato seu interesse 

concentrava-se nos estudos e tal postura era justificada por muitos aspectos. O 

primeiro referia-se à sua condição física, ela estava quase impossibilitada de fazer 

outra coisa se não ler e conversar com outras pessoas, através da escrita das 

palavras, com a ponta de um dedo, numa parte sensível de seu corpo.  

Quando a conheci Sofia era vívida e interessada pelas coisas. Cadeirante, 

surda profunda e com severa perda visual, enxergava apenas se aproximasse 

bastante um objeto ou texto de seu rosto. Nas muitas vezes em que a encontrei no 

PAAS, Sofia estava compromissada com leituras e com provas relacionadas aos 

seus estudos no ensino supletivo, estava terminando o segundo segmento do ensino 
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fundamental. Vez ou outra eu conseguia uma brechinha de sua atenção para 

conversar. A experiência era marcante porque a melhor forma de comunicação com 

ela era através da escrita das palavras em seu rosto com a ponta de um dedo. Com 

esta forma de comunicação, conversávamos sobre muitas coisas pelas quais tinha 

interesse: as modas das vestimentas, dicas de embelezamento feminino (fazer 

unhas, fazer escova nos cabelos, batons, perfumes, etc.), histórias de namorados, 

casamento, filhos, etc. Também a interessava os acontecimentos da atualidade, do 

Brasil e do mundo. Vez ou outra ela puxava assuntos sobre os quais tinha notícias 

(mediadas por sua mãe) através do Jornal Nacional. Nesse contexto de conversas 

eu tentava buscar vestígios de seus interesses artísticos/estéticos. Mas não 

conseguia muitas informações.  

Desde os 6 anos, Sofia foi, paulatinamente, adquirindo as perdas visuais, 

auditivas e motoras. Apesar disso, ela se alfabetizou e, como adquiriu uma língua 

falada antes da perda auditiva, era oralizada. Esse processo de redução de sua 

visão e audição durou até a adolescência, quando ficou surda profunda e com 

acentuada perda visual. Suas possibilidades de vivenciar experiências foram sendo 

cerceadas pela aquisição da surdocegueira e, suponho, pelo distanciamento que as 

retrições sensoriais foram trazendo à sua integração e sociabilização na comunidade 

e na família. Os relatos de Sofia e de sua mãe narravam a solidão em que viviam. 

Tal solidão, certamente, limitou as experiências de Sofia, que não tinha amigos que 

a visitassem, não tinha com quem conversar senão com a mãe, e vivia isolada do 

mundo por causa da sua surdocegueira. Esse contexto favorecia o entendimento de 

seu apreço pelos estudos, era sua forma de saber das coisas da vida.  

 O trabalho junto a Sofia tocava exatamente na ferida dos objetivos de 

atendimento do setor. Sofia não usufruia apenas do atendimento de reabilitação, em 

seu caso a fisioterapia, mas de atendimentos com perfil de reforço escolar, o que do 

ponto de vista de alguns profissionais não cabia nas atribuições do programa. A 

situação gerava muita angústia à Cleone e, de certo modo, era um de seus conflitos 

com Judith. Além dessa questão do acompanhamento dos estudos, o  atendimento 

de Sofia envolvia o trabalho com a comunicação.  
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Cleone - Sofia é uma menina que precisa de uma fono urgente e a 

gente não consegue. A minha angústia com a Sofia é que ela vai 

perder a expressão, a comunicação expressiva. E aí? Como é que 

vai ser?  […] A preocupação é essa: ela está perdendo a oralidade. 

 
Um desejo intenso de Sofia ficou bastante evidente no ano em que estive em 

sua companhia, a vontade de aprender língua de sinais. Ela pedia aos profissionais 

do programa e às pessoas que soubessem Libras para se comunicarem com ela 

através desta língua. Fiz isso algumas vezes, mas o vocabulário de Sofia era 

pequeno e a maioria dos sinais que eu apresentava precisava ser soletrado no 

alfabeto da língua de sinais. A conversa ficava truncada e, além disso, tinha outro 

agravante, a síndrome neurológica com a qual convivia, cuja etiologia é 

desconhecida, gradativamente, limitava sua mobilidade e percepção tátil. Apesar 

disso, Sofia pedia para que exercitássemos com ela a comunicação por sinais. Ela 

se desafiava, queria aproveitar os encontros com as pessoas do PAAS para alargar 

seus aprendizados e experiências. Mas este seu interesse também tinha um viés 

que apresentava resistências ao modo mais propício para a sua comunicação, que 

era a escrita de palavras em sua bochecha. Parecia que, para Sofia, utilizar a escrita 

de palavras em uma parte sensível de seu corpo era um meio de comunicação 

menor. A equipe e o voluntário do PAAS trabalhavam um pouco o interesse de Sofia 

pela Língua de sinais e, paralelamente, iam lidando com sua resistência ao outro 

meio de comunicação mais propício, porque para ela o mais profundo era a pele. 
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Figura 4 – Foto da comunicação de Sofia com a sua mãe através da escrita das palavras em sua bochecha. 

 

 

Figura 5 – Foto de Sofia comunicando-se comigo através da Libras tátil. 
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Sofia foi sempre muito acolhedora comigo, interessada em saber de minha 

vida, o que eu fazia, como eram meus filhos e marido. Perguntava-me sobre roupas, 

moda, quem era ou não uma pessoa bonita. Mas não consegui enredar uma 

ação/intervenção com ela, apenas levantar algumas suspeitas quanto ao tom de sua 

relação com dimensões estéticas e artísticas. Minha convivência com Sofia 

alimentava a impressão de que ela não tinha vivido experiências artísticas e esse 

aspecto me intrigava. Suas limitações sensoriais podem ser motivo para isto, mas 

sua condição social, econômica, cultural, seus valores familiares, 

desejos/inclinações pessoais, etc., também. O que dizer então de sua relação com 

expressões estéticas e artísticas? Ao longo de todo ano de 2014, não as percebi. 

Apenas do finalzinho do ano tive uma dica: a fotografia. Relatos de sua mãe 

ressaltavam o quanto ela gostava de ver fotos. Por diversas vezes, ela pedia para 

ver fotos de situações, lugares, pessoas. Mas isso poderia ser considerado um 

interesse artístico de Sofia? Ou era apenas o uso de uma linguagem da arte que 

favoreceria a ampliação de seu conhecimento de mundo? Ora, suas limitações 

audiovisuais eram imensas. Com surdez profunda e severa perda visual, Sofia 

acessava poucas informações do mundo ao seu derredor. Como já salientado, com 

perda de visão central e baixa acuidade visual, Sofia só enxergava coisas que 

estivessem bem próximas aos seus olhos. A fotografia, nesse contexto, entra como 

um suporte para sua apreensão de mundo e não, necessariamente, como um meio 

de fruição/deleite artístico/estético. Mas poderia ser isso também? Ou então poderia 

a fotografia constituir-se também como uma via de experimentações artísticas? Sofia 

me inspirava à experimentar. Debrucei-me no trabalho de Bavcar58, ousando buscar 

caminhos de atuação junto a ela. Mas vivenciar essas questões na prática exigiria 

tempo e estava finalizando meu campo. Esses aspectos ficaram como dica para um 

trabalho futuro e eu me conformei. No entanto, infelizmente, em decorrência da 

síndrome que atravessou sua vida, em agosto de 2015 Sofia faleceu por paralisação 

de alguns de seus órgãos vitais.   
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 Evgen Bavcar é um fotógrafo esloveno cego que idealizou um método de fotografar através do tato 
e da audição.  



 

 

144 

 

3.1.2. Gustavo e a experiência de consultoria em acessibilidade cultural 

 

Também travei parceria de trabalho com Gustavo, voluntário com 

surdocegueira que atuou no PAAS. Ele foi meu consultor nas ações que planejei e 

construí, junto à equipe de arte-educadores e educadores ambientais do Tear59, 

para receber reabilitandos surdocegos e cegos no mês de novembro de 2014. A 

preparação para esta visita já estava acontecendo desde maio, quando iniciei um 

processo de trocas de conhecimentos sobre deficiência com a equipe de 

professores do Tear. Apresentei duas palestras para os profissionais desta 

instituição (em maio e em agosto) sobre acessibilidade cultural para pessoas com 

deficiência. 

O trabalho com Gustavo consistiu em fazer visitas ao Tear para que ele 

pudesse conhecer a instituição e para que me ajudasse a criar estratégias mínimas 

de acessibilidade atitudinal  junto à equipe de professores do Tear, a fim de que se 

familiarizassem mais com aspectos da surdocegueira; de acessibilidade 

comunicacional, visando facilitar a comunicação oral, escrita e visual com as 

pessoas com deficiências sensoriais; e também de acessibilidade estética, 

interferindo e avaliando nas/as escolhas e encaminhamentos artístico-poéticos que 

estávamos tracejando. Fizemos três visitas ao Tear antes do evento, o qual 

denominei de Benjamin no Tear (tal nome é uma brincadeira poética com a 

semelhança sonora entre beija a mim e Benjamin) em fins de novembro. 

O encontro se propôs a vivenciar experiências artísticas e estéticas que 

poderiam ser compartilhadas a partir de diferentes possibilidades sensoriais. 

Exploramos os sentidos tátil, olfativo e palatal ao mesmo tempo em que também 

considerávamos as dimensões da audiovisualidade. O desafio estava em traduzir o 

princípio que nutria o encontro, de respeito e consideração às diferenças sensoriais 
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 O Tear nasceu como escola de arte em 1980 e em 2000 caracterizou-se como um Instituto de Arte 
e organização da sociedade civil (ONG). Hoje é uma instituição que atua nas áreas da arte, 
educação, arte-educação, educação ambiental, cultura, da produção cultural e mobilização social. 
Fica situado na Tijuca e seu público alvo é crianças, adolescentes e jovens para cursos de arte nas 
diferentes linguagens, e também o público adulto para formação nos campos da arte e da educação. 
Trabalho no Tear há 11 anos e, ao longo desta pesquisa, fui fortalecendo e estreitando a parceria 
com este instituto. Nele, tenho liberdade para realizar trabalhos artísticos com apoio de educadores 
do campo das artes e encontro um espaço onde o trabalho desenvolve-se com muita poeticidade. 
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dos sujeitos envolvidos no processo, exercitando partilhar o sensível nas 

perspectivas da forma e da estrutura artísticas. A ousadia consistia na tentativa de 

experimentar o que Rancière aponta como a relação entre o estético e o político, 

que na arte se dá pela forma, atravessando suas estruturas e suportes. Nas 

palavras de Rancière (2005a):  

Não é um ideal teatral do novo homem que sela a aliança 

momentânea entre políticas e artistas. É, antes, na interface criada 

entre “suportes” diferentes, nos laços tecidos entre o poema e sua 

tipografia ou ilustração, entre o teatro e seus decoradores ou 

grafistas, entre o objeto decorativo e o poema, que se forma essa 

“novidade” que vai ligar o artista, que abole a figuração, ao 

revolucionário, inventor da “nova” vida  (p.  23) […] O importante é 

ser neste nível, do recorte sensível do comum da comunidade, das 

formas de sua visibilidade e de sua disposição, que se coloca a 

questão da relação estética/política (p. 26).   

Para realizar o que desejava, alcei mão de estratégias de acessibilidade 

cultural (Andrade, 2014) e Gustavo atuou como consultor surdocego deste trabalho, 

apontando o que funcionava e o que não funcionava como estratégia de 

acessibilidade para o público surdocego. Além da dimensão da acessibilidade 

cultural, experimentamos criar situações de intervenções poéticas que 

possibilitassem criações artísticas que pudessem ser compartilhadas com todos.    

Nas visitas ao Tear, enquanto eu apresentava o espaço, Gustavo, com seu 

jeito leve e de modo muito natural, me reapresentava recantos e objetos que eu não 

tinha percebido como potencialmente acessíveis. Antes da visita, roteirizei em minha 

cabeça um percurso a fazer com ele. Mas quando chegamos à casa, ao entrar no 

espaço, reolhei e vi tantos pormenores... como apresentá-los ao Gustavo? Como 

apresentar mais a poética daquela casa do que simples objetos ou espaços? O Tear 

é um lugar que tem um trabalho tão importante e bonito! Queria que o Gustavo 

soubesse disso. Então deixei de lado a intenção de fazer, naquela visita, um relato 

da história do Tear como Instituto de arte e fui com Gustavo fruir as diversas obras 

que temos espalhadas na casa, esculturas em barro, obras de artes visuais de 
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artistas e de alunos (crianças e jovens) que frequentam o Tear, etc. Fomos fruir a 

casa, usufruir do quintal com suas árvores frutíferas, da horta que no dia tinha pés 

de tomate carregados de tomatinhos cereja, conhecer e provar algumas ervas 

medicinais plantadas numa mandala de ervas construída pelos educadores 

ambientais atuantes na casa, sentir o enxame das pequenas abelhas jataí60 no 

tronco de uma mangueira. Fizemos a visita acompanhados por um educador 

ambiental que trabalha no Tear. A conversa entre nós foi muito descontraída. Eu 

mediava o papo, interpretando como podia (Português-Libras e vice-versa) as falas 

entre nós. A opção pela visita no formato acima foi acertada. Olhar atento, fui 

percebendo, no desenrolar mesmo do encontro, as opções de atividades que 

poderíamos desenvolver e o que precisávamos fazer para acessibilizá-las. A 

presença do Gustavo ajudou muito. E nos dois encontros que ainda tivemos no 

Instituto de arte antes do Beijamin no Tear, colocamos a mão na massa fazendo 

placas em Braille, ampliando materiais para quem tem baixa visão, decidindo onde 

colocá-los e explorando os melhores percursos a fazer e obras/objetos a 

experimentar
61

.     

 

Figura 6 – Foto de Gustavo conhecendo a horta do Tear. 
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 São abelhas que tem ferrões atrofiados e por isso não são agressivas.  
61

  A atividade planejada para o encontro consistiu em realizar experiências artístico-poéticas em 
diálogo com a natureza com o intuito de sensibilizar as pessoas em relação às temáticas da arte e do 
meio ambiente; além disso, objetivou vivenciar experiências artístico-poéticas acessíveis (nas 
perspectivas: atitudinal, estética e comunicacional) para pessoas com deficiência. 
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As visitas foram, sempre, muito longas, duravam 6, 7 horas. O tempo é outro 

quando se convive com a surdocegueira. Vivências que envolvem saídas na rua, 

trajetos em transportes públicos, caminhadas, levam um tempo maior porque quem 

guia precisa tomar cuidado com muitos aspectos, apesar de Gustavo já ter 

experiência de orientação e mobilidade na rua. Ao fim dessas atividades eu ficava 

exaurida e acredito que meu companheiro de aventura também.   

O planejamento do encontro foi elaborado coletivamente com a equipe do 

Tear e depois compartilhado com Roberta, intérprete do PAAS, que precisava se 

preparar para a tradução das línguas. Sustentou o encontro a obra poética de 

Manoel de Barros, que falecera duas semanas antes da visita. A proposta consistiu 

em vivenciar experiências artísticas e estéticas entrelaçando arte (nas suas várias 

linguagens) e natureza. Conseguimos organizar o passeio de modo a contar com um 

transporte do IBC e com a parceria de algumas pessoas cegas que usufruíam dos 

serviços da reabilitação do Instituto.  

 

 

Figura 7 – Foto de Gustavo preparando material acessível em Braille para as obras e espaços do Tear. 
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Houve uma grande preocupação com este passeio. Muitos aspectos 

burocráticos e de produção precisavam ser acertados no IBC. No entanto, o que 

mais me deixava tensa eram os relatos referentes à evasão dos reabilitandos nos 

passeios propostos pelo setor. O receio de que isto acontecesse mobilizou-me a 

seduzir as pessoas para o encontro. Nas semanas que antecederam o evento atuei 

no PAAS sempre falando do passeio. Preparei convites, conversei com a equipe - 

nas reuniões do PAAS - sobre os detalhes do que planejávamos no Tear. Deu certo. 

Quase todas as pessoas do programa foram. Seis dos oito reabilitandos62, três dos 

quatro profissionais63 e três familiares. Além dessas pessoas, contamos com a 

participação das duas professoras de artes visuais do IBC que atuam na 

reabilitação, a professora de cerâmica e a de artesanato, e também de duas 

senhoras cegas que são reabilitandas do Benjamin. O dia do passeio ao Tear foi 

bem especial. A equipe do Instituto de arte aguardava o encontro com grande 

expectativa.  

Houve grande atraso na chegada do pessoal do IBC ao Tear. Mesmo com o 

grande atraso, não tivemos chance de pensar a possibilidade de estender um pouco 

mais a presença do grupo no Instituto de arte e, por causa disso, algumas atividades 

foram suprimidas. Mas, de modo geral, o encontro foi bem proveitoso. As pessoas 

envolvidas conversaram muito, riram e compartilharam algumas delicadezas entre si. 

Foi ainda uma ótima oportunidade para vivenciarmos experiências 

artísticas/estéticas a partir de outros sentidos que não apenas através da visão e da 

audição. Um desafio para todos nós, quem preparou e quem fruiu o momento. A 

parceria de consultoria com o Gustavo foi uma das chaves para o sucesso do 

encontro, pois, sem ele, talvez não tivéssemos atinado para os pormenores que a 

sua presença no Tear nos indicou como necessidades específicas dos meios de 

perceber, compreender, ser e estar no mundo de pessoas com surdocegueira.   

   

 

                                                             
62

 O Bernardo e sua mãe moravam muito longe e não conseguiram chegar na hora combinada, mas 
intencionavam participar da visita.  Paula não foi porque sua condição não permitia.  
63

 Na semana da visita a professora viajou para participar de um congresso.  
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3.1.3. Bernardo e a expressão do seu ser 

  

Conheci Bernardo antes de encontrá-lo. Assim que cheguei ao PAAS ele foi 

uma das pessoas sobre quem mais escutei. Falavam-me de sua habilidade para o 

desenho, de sua desenvoltura gráfica e ressaltavam que ele fazia tudo isso sem ao 

menos dominar uma língua. Demorei um pouco para conhecê-lo pessoalmente 

porque, com frequencia, faltava os atendimentos. Encontrei-o por apenas três ou 

quatro vezes ao longo de todo ano de 2014.  

Bernardo morava com sua mãe, uma senhora com aproximadamente 70 

anos, no município de Queimados que fica 50 km de distância do Rio de Janeiro. 

Apesar de estar matriculado no programa do PAAS, Bernardo faltava muito porque 

precisava da companhia da mãe para ir ao IBC. Ele não anda sozinho na rua por 

causa de sua surdocegueira e por não ter uma língua, o que, por sua vez, 

impossibilita sua comunicação. A distância casa-IBC, aliada à condição sensorial e 

comunicacional de Bernardo e à idade avançada de sua mãe, impediam a 

frequência do rapaz no setor.  

O fato de Bernardo comparecer tão pouco no Programa era detonador de 

algumas discussões entre profissionais e entre algumas destas e a mãe dele. As 

questões principais eram: ele ocupava uma vaga do setor que poderia ser destinada 

a outra pessoa surdocega; ele não tinha o que fazer no PAAS já que o caminho com 

ele seria o trabalho com a arte, mas a mãe não reconhecia e nem valorizava esta 

possibilidade/habilidade do filho e, portanto, não incentivava/viabilizava (com a 

presença dele no setor) o desenvolvimento de um trabalho. Em relação a esta última 

problemática, após muitas conversas, a mãe se comprometeu em levar Bernardo ao 

Programa, uma vez por semana, se pudesse deixá-lo no PAAS de manhã e pegá-lo 

no final da tarde. Mas uma das profissionais não aceitou a situação alegando que 

não era responsabilidade da equipe tomar conta do Bernardo.  

Essas questões acompanharam todo ano de 2014, mesmo depois que 

aventamos algumas soluções. Havia um cansaço e desgaste na relação entre 

familiar do Bernardo e algumas profissionais do PAAS. Práticas com profissionais 

anteriores respaldavam o desejo/necessidade da mãe em deixar Bernardo aos 



 

 

150 

 

cuidados da instituição enquanto ele recebia atendimento. Crenças e posturas 

profissionais vigentes naquele ano não concebiam/aceitavam a prática proposta. E 

Bernardo, nesse contexto, continuava nas mãos de sua mãe e das profissionais 

daquele setor. Ele em si, parecia querer estar lá no IBC, mas seu querer tinha pouca 

força diante da situação e das amarras impostas à resolução do problema. Assim, 

Bernardo continuava faltando. 

Mesmo indo tão pouco ao Benjamin, quando aparecia sua presença serena 

era marcante. Ele é um reprodutor de imagens, dizia a professora. Tudo que 

dermos, ele reproduz desenhando. Cleone me contou ainda que certa vez ele 

chegou ao setor e desenhou um bolo com pessoas em volta. Então as profissionais 

que estavam na casa se questionaram sobre o que ele estava tentando comunicar. 

No final do atendimento, ao encontrar a mãe, a equipe descobriu que dias antes eles 

tinham comemorado o aniversário de um familiar.  

Nas poucas vezes que Bernardo foi para o Programa a atividade que 

desenvolveu esteve relacionada ao desenho, boa parte das vezes atividade dirigida, 

com temáticas e/ou formas pré-definidas (suponho que davam uma imagem para ele 

reproduzir), como nos exemplos a seguir:  

 

 

Figura 8 – Foto de desenho do Bernardo representando o sinal “I love you” em Língua de sinais 

americana. 
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Figura 9 – Foto de desenho do Bernardo. 

 

 

                  

Figura 10 – Fotos de trabalhos sobre a páscoa feitos por Bernardo. 

 



 

 

152 

 

O primeiro desenho, figura 10, provavelmente foi feito em comemoração ao 

dia das mulheres. Representa o sinal de “I love you”64 em Língua de sinais 

americana, ASL65. Os três seguintes, organizados na figura 11, foram feitos no 

período da páscoa. E do último, figura 12, não tenho informações sobre sua 

motivação. 

O traço dos desenhos de Bernardo revelava sua peculiar percepção visual, 

apesar da baixa visão tinha noção de perspectiva e a experimentava em suas 

produções. Sua possibilidade e sensibilidade visual eram majoritariamente: canal de 

percepção e entendimento de mundo e via de comunicação com o outro. Sua 

habilidade para a expressão plástica/visual era: meio de expressão de seus modos 

de ver, perceber, sentir e pensar; e também meio de comunicação. Poderia também 

ser um caminho para o trabalho com sua expressão artística? Bernardo foi um dos 

participantes que mais respostas positivas trouxe ao meu questionamento sobre o 

potencial da arte para a comunicação, a expressão e a vida de pessoas SC, 

sobretudo para aquelas que não adquiriram um código comunicacional. Potencial no 

que diz respeito à comunicação e a expressão da percepção, do sentir e pensar do 

sujeito. 

Como Bernardo faltava muito, quando chegamos ao finalzinho do ano já não 

contávamos mais com sua presença. Mas, num dia de novembro, chego ao PAAS e 

encontro o Bernardo lá, esperando por atendimento. Houve um imprevisto e Cleone 

precisou reunir-se com pessoas de outro departamento. Nenhuma profissional 

estava no setor por uma série de imprevistos que aconteceram. Duas profissionais 

adoeceram repentinamente e não foram trabalhar, não era o dia de uma terceira e 

Cleone estava na tal reunião. Então eu fiquei na companhia do Bernardo. O 

inusitado encontro escanteou meus pensamentos: o que poderia fazer? Como me 

comunicar com ele? Entreolhamos-nos! Apesar de estar há meses no setor, ele mal 

me conhecia porque tinha faltado muito e em algumas das poucas vezes que foi eu 

não estava no PAAS. Bernardo me olhou e sorriu um sorriso suave. Chamei-o com 

um movimento de mãos. Ele me seguiu e fomos para o quintal, lá tinha dois pés de 

                                                             
64

 Os textos abaixo dos desenhos das figuras 10 e 12 foram colocados pela professora do setor.  
65

 American Sign Language 



 

 

153 

 

árvore, um de acerola, que estava carregadinho da fruta e outro de romã. Olhei para 

o pé de acerola e falei bonito em Libras. Ele repetiu o gesto, tinha o hábito de repetir 

tudo. Peguei em sua mão e fomos para debaixo da árvore catar acerolas. Comemos 

algumas. Falei: “Está boa!” em Libras e ele repetiu o gesto serenamente. Tornei a 

pegar em suas mãos e o conduzi para dentro da casa. Ele me acompanhou e 

quando chegamos ao salão lhe entreguei uma folha de papel, uma caixa com lápis 

colorido, apontador e borracha. Fiz sinal de “desenhar” em Libras. Ele deu um sorriu 

brando, sentou à mesa e pôs-se, caprichosamente, a desenhar o pé de acerola. 

 

 

Figura 11 – Foto da aceroleira do quintal do PAAS. 

 

 

 

 

                     

Figura 12 – Fotos de Bernardo desenhando a aceroleira. 
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Figura 13 – Foto do desenho de Bernardo. 
 

 

Pareceu-me, observando-o trabalhar, que a habilidade do Bernardo para o 

desenho é expressão de sua singularidade poética e/ou uma condição 

comunicacional imposta por suas limitações sensoriais. Naquele dia me senti 

próxima à resposta de minha pergunta: Há na arte, nas linguagens da arte, uma 

função primordial junto a pessoas surdocegas que diz respeito à possibilidade de 

sua expressão/comunicação? Então essa arte que vi Bernardo realizar era seu 

modo de partilhar comigo a experiência sensível que tivera. A arte é aí mais um 

fazer, dentro dos fazeres humanos, como aponta Rancière (2005a), uma arte que 

comprovou-se, que não solicita brilho, holofotes, enfim, uma arte que é. Por ser um 

fazer, por deleite, por necessidade? Bernardo me colocou um emaranhado de 

questionamentos, mas apontou imensas possibilidades de respostas. 
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3.2.  LIA, A MOÇA BORDADEIRA 

 

Não me lembro quando percebi pela primeira vez 

ser diferente das outras pessoas, mas eu sabia 

disso antes da vinda de minha professora. Eu 

notara que mamãe e meus amigos não usavam 

sinais como eu quando queriam algo, mas falavam 

com a boca. Às vezes eu ficava entre duas 

pessoas que conversavam e tocava seus lábios. 

Como não conseguia entender, ficava perturbada. 

Movia os lábios e gesticulava freneticamente sem 

resultado. 

Helen Keller, 2008, p.9 

 

Estávamos em um grupo de 30 mulheres e para 

finalizar a atividade, fizemos uma roda e 

brincamos de passar o anel. Ao passar o anel, 

mas ainda com mãos entre mãos, cada uma das 

mulheres deveria dizer para a companheira do 

lado algumas palavras que expressassem o 

significado daquela experiência. A roda foi girando 

e dentro dela estava Lia. Quando finalmente a 

palavra chegou em Lia, ela guardou o anel em 

suas mãos e as suas mãos repousou dentro das 

mãos da mulher ao seu lado. E olhando nos olhos 

da companheira Lia disse tudo que pode, 

balbuciando sons, murmúrios e sorrisos.  

Arheta - Trecho do meu relatório de campo 

 

Queria que a mão do amor trançasse 

Os fios do nosso destino 

Bordadeira fazendo tricô 

Em cada ponto que desse 

Amarrasse a dor 
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Como quem faz um crochê 

Uma renda, um filó 

Unisse as pontas do nosso querer 

E desse um nó. 

Roque Ferreira 

 

Logo nos primeiros dias de campo conheci Lia. Ela chegava sempre 

acompanhada de sua mãe que a deixava na porta do PAAS e saía para caminhar 

um pouco pela Urca enquanto aguardava o “atendimento”. Lia se despedia da mãe 

com um beijo e se a mãe demorasse um pouco mais para sair ela repetia, tanto 

quanto fosse preciso, o movimento de tchau. A mãe então ia, Lia virava-se para 

Cleone ou Telma e abria um suave sorriso.  

Havia uma rotina a ser cumprida. Primeiro lavava as mãos, lanchava e depois 

se ocupava com alguma atividade de desenho, pintura, colagem ou preparação de 

material para algum evento comemorativo. A maioria das atividades daquele ano 

estava relacionada ao desenvolvimento de habilidades manuais ou atividades da 

vida diária – AVD. Num período do ano Lia experimentou um processo de 

alfabetização, com uma professora primária voluntária que fez a tentativa utilizando 

o português escrito, o Braille e também a Libras. Além destas ações Lia desenvolveu 

um curto processo de aprendizado de bordado comigo. 

 

 

Figura 14 – Foto de Lia colando um fio de lã na silhueta de um desenho de coelho. 
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Lia é surda congênita e tem baixa visão (proveniente de catarata) desde o 

primeiro ano de vida. Seu campo de visão central é comprometido, mas tem uma 

visão lateral melhor e uma razoável acuidade visual. Ela não se comunica através de 

uma língua estruturada, não foi alfabetizada em Libras ou na Língua portuguesa. 

Sua comunicação interpessoal se dá através de gestos.  

 Lia é uma moça/mulher que à época da pesquisa de campo estava com 31 

anos. Muito doce e delicada, Lia tem semblante sereno e sempre feliz. Sua mãe é 

uma grande companheira e parceira sua. Uma é a riqueza da outra. Elas não me 

falaram isso, não precisava. O tesouro era explícito, dava para ver.  

 Durante todo ano de 2014 conversei várias vezes com a mãe da Lia. Todo 

tipo de conversa, informal, apressada, calma, a sós, na companhia de outros, em 

entrevista. Nas primeiras conversas expliquei a ela quem eu era, qual era o meu 

objetivo no PAAS e que também gostaria de trabalhar com a Lia. A mãe logo 

concordou com as propostas que fiz e tornou-se uma parceira de caminhada 

naquele ano. Hélia era muito aberta e tudo que viesse para beneficiar a filha ela 

topava.  

 A história de Lia foi contada a mim pelas profissionais do PAAS e pela mãe. 

Do mesmo modo como aconteceu com a moça do próximo caso, a equipe 

compartilhou comigo suas opiniões, leituras e impressões a respeito de Lia. De 

Cleone ouvia sobre as possibilidades e os limites de Lia relacionados à deficiência e 

também sobre sua condição funcional. Por não ter aprendido uma língua, Lia tinha 

um desenvolvimento cognitivo funcional, então ela repetia o que via: gestos, ações, 

movimentos. Copiava e reproduzia imagens, figuras, letras, palavras, mas isso não 

correspondia ao entendimento do significado da palavra, por exemplo. Na fala da 

professora: 

Cleone – A Lia, ela é uma delícia de se trabalhar. Todo mundo quer, 

todo mundo gosta, todo mundo quer alfabetizar a Lia... Eu desisti de 

lutar contra isso. Porque eu sei que é perda de tempo e é uma falta 

de respeito com a pobre da Lia. Porque Lia lê e Lia escreve, à 

maneira dela. Ela é uma pessoa que usa uma comunicação 
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alternativa muito bem obrigada. E as pessoas acham que tem que 

alfabetizar, e tem que alfabetizar, e tem que alfabetizar. […] Então 

eu dou o espaço, mas eu fico assim, morrendo de pena. Porque a 

Lia vai topar qualquer coisa. Porque é da natureza dela. E o outro 

vai estar ali, perdendo um tempo desgraçado, achando que está 

ensinando. Porque ela vai fazer o A, ela vai fazer o B, ela vai copiar 

a palavra... ela vai escrever na máquina perkins, ela vai fazer tudo. E 

você está crente que está alfabetizando e não está! Porque o que 

ela reconhece é a figura e acabou. E é com a figura que ela fala. Ou 

com os gestos familiares e tudo. Então o trabalho com a Lia teria 

que ser esse mesmo, voltado para o lado artístico que ela tem, não 

tenha dúvida. E o que eu acho que seria essa comunicação com 

Libras. Dar, transformar esses sinais. E ela tem vontade e tem uma 

mãe extremamente colaborativa e é uma mãe que daria esse 

suporte. Então Lia é moleza. 

Agora, boa parte das ações que Lia repetia era entendida em suas intenções. 

Isso ficava claro quando conversava com sua mãe sobre sua experiência com Lia. 

Hélia – Ela mesma me ensinou a me comunicar com ela. Quando 

ela queria alguma coisa ela pegava uma revista e já cortava e 

mostrava para a gente. Aí ela mostrava o quê que ela queria. Aí 

aprendeu a fazer xixi mostrando aqui (dirige a mão para o baixo-

ventre)... Que ela queria comer, que ela queria beber água fazendo 

sinal de água em Libras. Ela mesma foi fazendo os sinais dela e a 

gente foi aprendendo. Se ela queria um absorvente ela ia lá e 

cortava. Se ela queria um biscoito ela ia lá e cortava no encarte. 

 As experiências com Lia narradas por Cleone e por Helia e, posteriormente, 

as minhas próprias experiências com ela, punham-me em diálogo com as reflexões 

de Merleau-Ponty (1980, 1999) a respeito do fenômeno da percepção. A atenção do 

filósofo centrava-se no corpo, na perpepção do corpo e das experiências corporais. 

Para Merleau-Ponty é no corpo e pelo corpo que a vida e a compreensão da vida se 

manifesta, do corpo nasce o saber, o filósofo alça o conceito de consciência 
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encarnada. Mas isso não significa reduzir o saber humano ao sentir. Sobre a 

questão Masini aponta:   

A experiência perceptiva (que é corporal) surge da relação dinâmica 

do corpo com um sistema de forças no mundo e não da associação 

que vem dos órgãos dos sentidos. Assim, o corpo é visto numa 

totalidade, na sua estrutura de relação com as coisas ao seu redor – 

como fonte de sentidos. […] Este filósofo, ao tomar a percepção como 

solo originário do conhecimento – percepção que se dá no corpo, nas 

relações de significação com o que se dá ao seu derredor – refere-se 

aos conteúdos particulares (a especificidade) e às formas de 

percepção (a generalidade). Os conteúdos são os dados sensoriais 

(visão, tato, audição) e a forma, a organização total desses dados, 

que é fornecida pela função simbólica. Há uma dialética entre 

conteúdo e forma: não se pode organizar nada se não houver dados, 

mas estes, quando fragmentados (dissociados da função simbólica) 

de nada adiantam. […] Para compreender a pessoa e sua maneira de 

se relacionar no mundo que a cerca, há sempre que se considerar 

suas estruturas perceptual e cognitiva, que exprimem ao mesmo 

tempo generalidade e especificidade (o conteúdo, a forma e a 

dialética entre ambas). O ponto de partida é, pois, saber de sua 

experiência perceptiva (2012, p. 21 e 22).  

As possibilidades perceptivas de Lia em diálogo com as experiências 

vivenciadas por ela na vida social, em sua comunidade, em sua família, etc., 

favoreceram o nascimento e a construção de um conhecimento próprio do mundo. E 

para atuar junto à Lia, para estar com ela e com ela tentar criar um processo de 

trabalho artístico (que a essa altura da pesquisa já tinha entendido que não poderia 

circunscrever-se apenas à linguagem cênica) eu tinha que perceber e entender seus 

modos de perceber, compreender, ser e estar no mundo.  

Lia é a terceira de um total de quatro filhos. Ela foi desejada por sua família, 

que tinha dois filhos homens e a aguardava com felicidade. Nasceu em 1983, mas já 

na gestação expressava sua diferença. 
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Hélia – Lia foi uma criança desejada. (...) Já veio amada. Desejada. 

Mas eu passei muito mal na gravidez. Não sabia porque eu passava 

tanto mal. Não tinha conhecimento, era muito nova. (...) De repente 

me deu uma dor de cabeça, um mal estar muito grande, dois dias 

depois eu comecei a sentir o corpo todo pipocado. (...) Aí dali para 

cá eu comecei a ter vários princípios de aborto, a ficar internada, 

tomava remédio para segurar o neném... Ia embora e era internada 

de novo. Muita dor, muita cólica, muito mal estar! 

 Apesar da difícil gestação, Lia não nasceu prematura. Veio ao mundo com 

quase 40 semanas.  

Hélia – Numa madrugada eu comecei a passar mal e quando 

cheguei lá na mesa de parto ganhei ela. Aquela coisa pequenininha, 

toda pintadinha, chorando muito, eu falei: Deus, e agora? Ela era 

muito pequenininha. Nasceu eu acho que com  1 quilo e 550. [...] E 

dali começou. Apareceu problema no coração, ela não pegava peso, 

era pequenininha, com 1 ano parecia até uma criança de 6 meses. 

Mas sempre foi muito esperta, ativa, prestava atenção em tudo. Aí 

eu descobri, eu mesma, olhando para ela que ela não se assustava 

com barulho. Aí o pediatra viu que ela não escutava. [...] Aí comecei 

a tratar do sopro no coração e aí já veio a catarata... [...] Com um 

ano e pouco ela já estava com catarata. Ela tem todos os sintomas 

de rubéola. [...] Tive rubéola na gravidez. 

A história de Lia e de sua família foi contada pela mãe com bastante abertura. 

A chegada de Lia provocou grande mudança na família pela necessidade de 

dedicação e cuidado com sua saúde. Mas em meio a esse contexto veio mais uma 

gestação e logo em seguida a separação do marido. 

Arheta – Então você teve dois rapazes, que são os mais velhos, Lia 

e  depois de Lia ainda veio Flora? 

Hélia – Essa já não foi desejada. Porque a nossa atenção toda era 

para Lia. Era só Lia. [...] Mas aí veio a Flora. E foi bom porque foi um 
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incentivo para Lia andar, para engatinhar, para ela aprender a se 

vestir, porque ela presta atenção em tudo. Então ela via a irmã fazer 

e aí ela queria fazer igual à irmã. Ela não andava, ela se arrastava. 

Arrastava-se mesmo. Então ela viu a Flora andando e começou a 

andar. Então o que ela fazia? Ela se arrastava, ficava em pé no 

armário e ia na pontinha dos dois pezinhos. Assim ela começou a 

dar os primeiros passinhos dela. Muito viva. Muito linda. Mas com a 

Flora eu já não tinha mais tempo de cuidar da Lia. […] E a Flora teve 

câncer. [...] Aí eu ainda estava com o pai deles, mas com o pai deles 

houve um problema e ele foi preso. Aí eu fiquei sozinha. […] Então 

quer dizer... Paramos com o tratamento de Lia e só pude continuar 

com o da Flora que era mais... (Tempo. Hélia se emociona). 

Arheta – Urgente. 

Hélia – Era. Flora morreu, eu continuei a trabalhar... não pude fazer 

tratamento nenhum com Lia porque eu tinha que trabalhar. 

 Quando conversei com a mãe de Lia sobre a história dela e de sua família, já 

tínhamos uma boa intimidade. Fiz a entrevista no final do trabalho de campo, nos 

últimos dias do mês de novembro. Sabia que o encontro tendia a ser comovente. 

Encontros com mães quase sempre são. Ao longo do trabalho de campo fui me 

aproximando aos poucos de Hélia e só realizei a entrevista quando senti que havia 

uma abertura confortável entre nós. Algumas informações relativas à história de Lia 

eu já sabia, tinha ouvido das profissionais. Sabia que Lia era vítima da rubéola 

congênita, sabia do nascimento e perda de outra filha, sabia de algumas 

experiências de dificuldades econômicas e sociais da família, sabia das 

possibilidades comunicacionais de Lia. Mas estas não tinham sido narradas pela 

mãe de Lia. Antes de conversar com Hélia não conhecia a Lia através de uma 

narração envolvida em afeto, amor e plena intimidade. Tinha uma narração sobre Lia 

que era um misto de carinho com diagnóstico patológico e pedagógico. O olhar de 

Hélia sobre Lia era o de que ela era um presente e não uma maldição. Isso refletia 

nos modos como Hélia lidava com a deficiência da filha, sem tomá-la exatamente 

como um problema. 
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 A surdocegueira de Lia era proveniente da rubéola congênita. Ela nasceu 

surda, com problemas no coração e no primeiro ano de vida desenvolveu catarata, o 

que a deixou com baixa visão. Ela tem perda de visão central, cujos efeitos são 

semelhantes ao representado na figura 17. Lia é surdocega pré-linguística, não foi 

alfabetizada e sua comunicação se dá através da utilização de gestos.    

 

 

Figura 15 – Foto de imagem que simula a perda de visão central. 

Fonte:  http://www.mdsaude.com/2009/08/degeneracao-macular.html - Acessado em março de 2016. 

 

 Uma tecnologia assistiva bastante eficaz para Lia seria as placas de 

comunicação66. Ou seja, criar placas de comunicação para todas as atividades que 

fossem feitas com ela. Pensei em criar esse recurso para utilizá-lo no dia-a-dia de 

Lia em casa e no PAAS. Conversei com a equipe sobre a ideia, eu tinha programas 

de computador que ajudariam na criação das placas. Um discreto ânimo se levantou 

para a realização da proposta, mas seria eu a fazedora dos materiais? Tive dúvidas 

sobre se conseguiria e de fato não consegui. Tinha muitas demandas (pessoais, 

familiares e profissionais) para dar conta. Não havia também profissionais suficientes 

para realizar o intento, o setor contava com apenas uma professora. Foi assim que 

essa e outras ideias vieram, instalaram ânimos naquele território, mas não se 

concretizaram, apenas passaram por ali. 

                                                             
66

 Placas ou pranchas de comunicação são estratégias de comunicação alternativa para pessoas sem 
fala ou sem escrita funcional ou em defasagem entre sua necessidade comunicativa e sua habilidade 
de falar e/ou escrever. Disponível em: http://www.assistiva.com.br/ca.html. Acessado em março de 
2016. 

http://www.mdsaude.com/2009/08/degeneracao-macular.html
http://www.assistiva.com.br/ca.html
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Inicialmente observei bastante a Lia, o que fazia no setor (atividades 

orientadas e espontâneas), e foi nestas observações que encontrei caminhos de 

atuação junto a ela. Lia chegava ao PAAS disposta e aberta a qualquer atividade, 

mas sempre que sobrava um tempinho aproveitava para mexer numa caixinha de 

linhas, lãs e agulhas, as quais tentava entrelaçar. Mas não dei, de imediato, 

importância a este interesse de Lia. Ela precisou repeti-lo algumas vezes para que 

eu me desse conta de que o meu caminho com ela poderia ser aquele. Isso 

aconteceu também porque o primeiro semestre na companhia das pessoas do PAAS 

foi muito intenso. Várias coisas aconteceram ao mesmo tempo. Múltiplas situações, 

posturas e ações. Muitas diferenças para assimilar. Tinha um comum naquele 

território: pessoas surdocegas, profissionais que atuavam no campo e familiares. 

Três linhas distintas que se entrelaçavam por terem suas vidas atravessadas pela 

surdocegueira. Eram muitos aspectos a perceber. Os dias de Lia no setor também 

coincidiam com os de outras pessoas surdocegas que eu também observei e com as 

quais busquei caminhos. Então eu exercia uma atenção plural e também singular. 

Esse perfil de atuação em diálogo com as especificidades do campo fez com que eu 

me deparasse com o traço artístico de Lia muitas vezes até que finalmente 

entendesse que o caminho era aquele. 

Os dias de terça e quinta eram muito animados e plenos. Nos primeiros 

meses do ano de 2014, tais dias eram destinados ao atendimento de quatro pessoas 

surdocegas. Três de manhã e uma à tarde. Uma das pessoas que era atendida pela 

manhã frequentou o PAAS por umas cinco semanas, mas não se adaptou aos 

modos e estrutura do Programa e saiu. Essa pessoa foi a fisioterapeuta relatada no 

início deste capítulo, ela estava ficando surdocega e precisava de ajuda 

reabilitacional, mas ainda estava em processo de aceitação das perdas67. O 

atendimento desta nova pessoa surdocega reberverava nas preocupações de parte 

da equipe, que estendia comentários e posicionamentos a respeito dela durante os 

atendimentos dos reabilitandos mais antigos. Para mim, que estava chegando 

naquele território, que buscava estar atenta a tudo e todos, ao geral e ao particular, 

                                                             
67

 Ouvi muitas vezes os profissionais da reabilitação falarem sobre a questão da aceitação das perdas 
por parte da pessoa com deficiência. Esse processo de aceitação é longo e muitas vezes penoso. Um 
de seus efeitos é a resistência à reabilitação.  
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esse modo de lidar com os atendimentos foi bem difícil. Então enquanto estávamos 

com a Lia, por exemplo, falávamos da fisioterapeuta. O contrário não acontecia com 

tanta frequência porque a fisioterapeuta era uma desconhecida para aquela equipe e 

precisava ser “descoberta”. Por isso quando estávamos com a fisioterapeuta a 

atenção ficava mais centrada nela. Mas Lia e a outra surdocega que vinha no 

mesmo horário, já eram conhecidas, eram “da casa” há muitos anos. Os 

conhecimentos sobre elas estavam sedimentados. Não havia grandes descobertas a 

fazer por parte daquela equipe. Mas havia para mim havia e, por isso, via e não via 

naquele emaranhado de informações, situações, ideias. Ficava confusa, tinha 

dúvidas, muitas dúvidas. Assim, fiquei um longo período pela tangente de Lia, 

observando, percebendo, entendendo, afetando-me, tornando-me parte.  

Quando Lia chegava ao PAAS a professora ou a terapeuta ocupacional 

oferecia uma atividade para ela, naquele momento produções relacionadas ao dia 

das mães. Então ela ornava, pintando e enfeitando, imagens prontas de corações.  

                                         68 

Figura 16 – Foto de trabalhos feitos pela Lia no PAAS. 

 

Ao final dessas atividades ela se dirigia a um armário do PAAS e pegava uma 

caixinha com lãs, linhas e agulhas. Fazia isso rápido, para aproveitar o restinho de 

tempo que sobrava. Sentava novamente no salão e muito concentrada, punha a 

caixinha no colo, escolhia uma linha, a envolvia no pescoço, empunhava uma agulha 

de crochê e trançava seu bordado. Vi Lia fazendo isso com linhas, lãs e até usando 
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 O desenho de coração colorido de azul, vermelho e verde foi entregue a Lia já com o mosaico de 
arcos. Ela coloriu e fez a composição de cores.  
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um carretel de barbante. Ela não ia muito avante no bordado, produzindo uma peça 

até o final. Sempre fazia, desmanchava, fazia de novo... e assim ia. Sempre que 

podia, que sobrava tempo, ela ia lá ao armário, pegava a caixinha e punha-se a 

bordar. Essa era a linguagem artística de Lia.  

 

 

Figura 17 – Foto de Lia tricotando. 

 

Vi essas cenas algumas vezes. Via sem ver. Enquanto observava, ouvia 

várias histórias e informações de Cleone, que adorava conversar. Além disso, ainda 

estava muito impregnada de um conceito de arte pré-estabelecido. E não queria 

estar. De repente me vi às voltas com mil dúvidas, dizendo para mim mesma: “Não 

posso bordar barras de panos de prato com Lia!” Por que fui tomada por isso? 

Sempre trabalhei com culturas populares, com arte popular. O que estava 

acontecendo? Eu atravessava o campo e ele também me atravessava. O que é 

Arte? Conceitos, hierarquias, relações de poder... não queria pensar assim. 

Expressão artística, expressão cultural, expressão poética é arte, cultura, poesia... É 

poiesis. Pensamentos, práticas, fazeres descoloniais (Santos - 2002; 2007; Mignolo - 

2001; 2003). Era com eles que buscava tecer a pesquisa. Que desafio exercitar a 

autocrítica neste percurso. Respirei fundo. Numa manhã de maio decidi passear, 

mais uma vez, pela ala da reabilitação do Benjamin. 

Quando entramos no IBC, logo após a portaria temos que decidir entre três 

caminhos, isso no andar térreo. Seguir em frente, onde adentraremos o Instituto, 
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dobrar à direita onde encontraremos uma ala médica, ou dobrar à esquerda e 

dirigirmo-nos à ala dos atendimentos e oficinas de reabilitação. A reabilitação do 

instituto: 

 ...atende pessoas com deficiência visual adquirida na idade adulta 

(reabilitandos) proporcionando-lhes um elenco variado de atividades: 

orientação e mobilidade, atividade da vida diária, habilidades básicas 

de preparação para o Braille, leitura e escrita através do Sistema 

Braille, escrita cursiva, inglês básico, música, teatro, cestaria, 

artesanato (biscuit, tricô, tapeçaria) cerâmica, educação física, 

capacitação de usuários de computadores equipados com software 

do sistema dosvox, do magic (ampliador de tela para pessoas com 

baixa visão) e do jaws (leitor de tela), atendimento social e 

psicológico. Oferece também cursos profissionalizantes: 

massoterapia, shiatsuterapia, drenagem linfática manual, 

reflexologia dos pés, afinação de piano, oficina de cerâmica. A 

reabilitação desenvolve ainda o Programa de Atendimento e Apoio 

ao Surdocego e o encaminhamento ao mercado de trabalho de 

alunos e reabilitandos (site IBC69). 

De todas as oficinas e cursos oferecidos, peneirando para ressaltar as que 

dialogam com o campo das artes, temos: música, teatro, cestaria, artesanato 

(biscuit, tricô, tapeçaria) cerâmica e afinação de piano. As oficinas de música (violão 

e canto coral), cerâmica e artesanato são ministradas por profissionais com 

formação nas áreas de música e artes visuais. As de cestaria, biscuit, tricô e 

tapeçaria, por profissionais da casa que criaram estas oficinas, mas que não 

necessariamente entraram na instituição para realizar esta atividade. E a oficina de 

teatro é oferecida quando aparece algum voluntário, o que, na prática, pode ser 

qualificado ou não para a tarefa. Passei muito superficialmente por essas oficinas, 

mas entrei em contato com os resultados delas através de um trabalho ou outro feito 

pelos reabilitandos do PAAS. Eram cestinhas feitas de folhas de revista, carteiras 

feitas de caixas de leite, flores feitas de material reciclável, e uma série de outros 
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 http://www.ibc.gov.br/?catid=107&blogid=1&itemid=384. 
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objetos artísticos. Alguns eram muito bonitos, e muitos reabilitandos adoravam 

essas atividades. No entanto, elas me faziam pensar nas relações entre arte e 

artesanato, traziam à tona a velha discussão: artesanato é arte? Uma seara na qual 

não queria entrar. O que importava de todo esse pensamento era: “preciso ver o que 

os sujeitos criam. Não uma técnica que reproduzem.” A questão do artesanato é 

muito forte no Instituto. Mas as oficinas de cerâmica e de música conseguem 

extravasar a criação, apesar das amarras impostas pela religião evangélica que 

também compõe os perfis religiosos e culturais de boa parte dos reabilitandos.  

Foi nesse movimento que me dei conta, me certifiquei e me convenci de que 

o caminho com Lia era o bordar. Intervim. Mas antes de eu intervir com a ação de 

bordar, essa possibilidade/caminho da Lia interveio em minhas questões de 

pesquisadora. 

Lia tramava linhas em restos de pano, numa beirinha de pano de prato, talvez 

até tivesse trançado linhas numa toalha. Sobre isso não sei, porque não vi. São só 

especulações. Mas a percepção do gosto de Lia pelo trabalho com agulhas e linhas 

me colocava diante de alguns dilemas. O fato era que Lia gostava de bordados, mas 

ela não sabia como fazer e se eu quisesse adentrar o mundo das linhas com ela 

teria que ensiná-la a bordar. Acontece que a ideia do bordado me enchia de dúvidas 

e reservas. Por quê? Colocava-me diante do receio de encontrar apenas a técnica 

quando procurava a criação. Como Lia aparentava gostar, mas ainda não sabia 

bordar, ela teria, talvez, que aprender comigo. Mas como se eu também não sabia? 

Além disso, eu não desejava e até achava que não podia começar bordando panos 

de prato. E questionava-me sobre os porquês de pensar assim. Abaixo compartilho 

um trecho de meu diário de campo, escrito em abril de 2014:  

Estou fazendo uma pesquisa de doutorado. Sou uma professora de 

arte. Como posso apresentar um resultado de pesquisa relacionado 

a bordados em panos de prato? Como eu, professora de arte, posso 

dialogar com uma técnica de reprodução? Estou sendo 

preconceituosa!? Não quero reproduzir uma técnica. Já sei! Não 

preciso bordar panos de prato, posso fazer um cachecol com ela, um 

xale... Não. Dá no mesmo. É reprodução de técnica... Depende... 
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Muitos juízos de valor ocuparam minhas reflexões. Por que eu não poderia 

colocar esse saber do bordar panos de prato na pesquisa? Não estaria sendo 

preconceituosa? Não estaria fazendo juízo de valor sobre os diferentes saberes? 

Não estaria presa a um conceito de arte que hierarquizava modos/fazeres/saberes? 

Esse era um saber/fazer que interessava a Lia. O desejo por aprender aquele 

saber/fazer do bordar poderia me levar a uma de suas expressões artísticas. Ele 

aparecia insistentemente, nas bordas das suas ações, no resto de tempo que 

sobrava, nas poucas condições materiais que tinha (duas agulhas - uma de tricô e 

outra de crochê e algumas linhas com poucas cores). 

Outra característica do trabalho com ela era que a relação com a Lia tinha 

que se passar pelo fazer. Ela não se comunicava através de uma língua. Então para 

aprender com ela eu precisava estar com ela numa situação prática. 

A questão da relação entre arte e artesanato também ocupou minhas 

reflexões. Artesanato era arte? Arte é reprodução? Artesanato é reprodução? Abri-

me à uma seara de reflexões. Eu tinha que fazer algo, necessariamente, relacionado 

à arte? Não. Gastei mais um pouco de tempo investigando o trabalho com 

arte/artesanato desenvolvido pelo departamento de reabilitação do IBC. Queria 

perceber se aquele interesse de Lia tinha a ver com as experiências vividas naquele 

território, que cultivava o artesanato como uma de suas estratégias de reabilitação. 

Dentre outras coisas, o artesanato era meio para o trabalho de desenvolvimento da 

percepção tátil nas oficinas de cestaria e de criações com material reciclado, por 

exemplo. Havia influências? Muito provavelmente sim. Lia estava há dez anos no 

Benjamin, mas se ela viu alguém tricotando ou bordando no IBC ou na igreja – 

porque era evangélica e pertencia a uma comunidade de evangélicos de seu bairro 

– eu não consegui saber. O fato era que Lia parecia desejar trabalhar com linhas e 

agulhas, mas ela não sabia como. Então todas as vezes que a vi tentando fazer tricô 

ela enchia uma agulha com os enlaces da linha, mas não conseguia evoluir para 

montar uma peça de tricô. O que ela sabia era fazer crochê. Soube disso numa das 

conversas que tive com sua mãe. Disse-me: “Ela bordou um pano de prato que ficou 

lindo. Aprendeu com uma mulher da igreja”. Então se eu encarasse adentrar aquele 
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gosto artístico-poético de Lia eu teria que ensiná-la também. Mas iria ensinar só uma 

técnica? Isso seria uma expressão artística de Lia? 

Lembrei-me de John Dewey. Fazia tempo que não me enredava em seus 

livros. Foi quando, mais uma vez, busquei sua companhia: 

Para compreender o significado dos produtos artísticos, temos que 

esquecê-los por algum tempo, virar-lhes as costas e recorrer às 

forças e condições comuns da experiência que não costumamos 

considerar estéticas. Temos de chegar à teoria da arte por meio de 

um desvio. [...] Para compreender o estético em suas formas 

supremas e aprovadas, é preciso começar por ele em sua forma 

bruta; nos acontecimentos e cenas que prendem o olhar e o ouvido 

atentos do homem, despertando seu interesse e lhe proporcionando 

prazer ao olhar e ouvir (Dewey, 2010, p.60-61).   

Tenho algumas roupas bordadas e rendadas, eu gosto. Rendas de bilro, de 

renascença, de crochê, em filé. Bordados à mão, em richelieu, em labirinto, em 

matiz, em ponto de cruz. Realmente, gosto de rendas e bordados. Nasci na terra da 

renda, da renascença. Às vezes, me visto com roupas bordadas ou rendadas. Refiz 

minha atenção e estratégias e procurei me recolocar diante da Lia. 

Quando Lia chegava ao PAAS ela abraçava as profissionais. Sempre 

abraçava todos que a cumprimentava. Era o jeito de falar com ela, de, inicialmente, 

se comunicar. Então quando ela chegava e um profissional da casa se levantava 

para recebê-la e cumprimentá-la, eu me levantava também e punha-me ao lado para 

que Lia me visse. Ela passou a me ver e eu passei a ser abraçada por ela também. 

Mas esse exercício tão necessário e importante na área da surdocegueira, entrar no 

campo visual do outro, me fazia refletir sobre como eu queria entrar no campo visual 

da Lia. Era curioso esse exercício, para mim duplo, porque não queria apenas entrar 

em seu campo visual, mas também em seu mundo. Mas como entrar no mundo de 

Lia? Ou melhor, num pedaço de seu mundo?  
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Um dia fui com um vestido bordado em matiz para o PAAS. Roberta, foi 

recebê-la na porta de entrada e eu fui junto. Eu fui bordada para Lia me ver. Foi 

quando passei a existir. Num trecho do diário de campo... 

Lia entrou na casa 4 e abraçou a Roberta que foi recebê-la. Eu seria 

a próxima, estava atrás daquela profissional. Quando chegou minha 

vez Lia não me abraçou, aproximou-se, olhou o colo do meu peito, 

levantou a mão e, com o dedo indicador tocando na pala do meu 

vestido bordado em flor, alisou cada uma das pétalas das flores, 

com calma, atenção e encantamento. Depois olhou para mim e me 

deu um abraço. 

 

 

Figura 18 – Foto de Lia apreciando meu vestido bordado. 
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Foi assim que, em maio de 2014, ainda acompanhada de algumas dúvidas, 

decidi iniciar uma intervenção com Lia. Não sabia bordar, mas já tinha arriscado, 

algumas vezes, tramar linhas. Pensei bastante se iniciava fazendo crochê em 

paninhos, ou se trabalhava com a Lia em cima de alguma peça de tricô. Foi quando 

numa de minhas idas e vindas ao Instituto de Arte Tear (a partir deste mês de maio 

iniciei um processo de compartilhamento de conhecimentos na área da 

Acessibilidade Cultural com a equipe do Instituto70) soube de um curso de bordado 

que seria realizado pelas Irmãs Dumont71, no mês de agosto e lá no Tear.   

Conhecia o trabalho das Irmãs Dumont. Conheci através do Tear que tinha 

parceria artística com elas e com a ONG que administram72. A parceria existia não 

porque no Tear fosse oferecido curso de bordado, tecelagem ou coisa parecida. Mas 

pelo trabalho com a cultura popular brasileira, aspectos comuns ao Tear e à ONG 

das Irmãs Dumont. Pensei que participar do curso de bordado livre das Irmãs 

Dumont com Lia seria ótimo. Busquei articulações com o Tear, com as Irmãs 

bordadeiras, com as profissionais do PAAS e com a mãe de Lia. 

A parceria institucional entre o Tear e as Dumont proporcionava, dentre outros 

aspectos, ao primeiro: duas vagas no curso (que era pago); às segundas: o espaço 

para realização da atividade porque as Irmãs são de Pirapora/Minas Gerais. Entrei 
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 No mês anterior eu tinha terminado um curso de especialização em Acessibilidade Cultural 
oferecido pelo Departamento de Terapia Ocupacional da Universidade Federal do Rio de Janeiro – 
UFRJ. Neste curso estava como representante do Tear. Fui um dos cinco profissionais de Pontos de 
Cultura do País selecionados para participar da formação. O TCC resultante do curso entrelaçou os 
campos da Surdocegueira e da Acessibilidade Cultural. O título do trabalho é: “Acessibilidade Cultural 
e Surdocegueira: Desafios e Proposições”.  
71

 O grupo das irmãs Dumont, chamado Matizes Dumont, é formado por seis artistas de uma mesma 
família de Pirapora, Minas Gerais. É composto pela mãe Antônia Zulma Diniz Dumont, quatro filhas e 
um filho: Ângela, Marilu, Martha, Sávia e Demóstenes. O grupo dedica-se: às artes plásticas e a 
desenvolver imagens bordadas que se transformam em ilustrações de livro, cds, etc.; à arte-
educação; a projetos de mobilização social por meio da arte. Nascidas em comunidade ribeirinha, 
essas mulheres aprenderam a bordar desde criança. O rio e o bordado são as linhas de suas vidas. 
Aprenderam a bordar com a mãe, Dona Antônia, que é bordadeira clássica. Com ela, as irmãs 
aprenderam a descobrir as luzes, os movimentos, as formas, as cores e matizes da natureza, o que 
permitiu ter outros olhares sobre a arte de bordar e conferir atualidade à arte milenar praticada 
anonimamente por mulheres em suas vidas diárias. Dessa aprendizagem cotidiana e antiga, 
passaram a fazer outros caminhos, singulares, escolhendo o movimento e a liberdade para criar. 
Com seus bordados e poemas escreveram alguns livros e ilustraram com imagens de seus bordados 
livros de escritores como Manoel de Barros e Marina Colassati e Cds de artistas como Maria 
Bethania.                                                 
http://www.icadbrasil.org/#!matizes-dumont/cp7k (acessado em junho de 2015) 
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 ICAD – Instituto de Promoção Cultural Antonia Diniz Dumont, em Pirapora – MG.  
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nesta parceria solicitando ao Tear preencher essas vagas com Lia e sua mãe e em 

troca eu ajudaria a ciceronear as Irmãs na produção/organização do que 

precisassem durante o andamento do curso. Eu era da casa, uma das profissionais 

do Tear, e sabia da constante colaboração que toda ONG necessita. Além disso, a 

presença de Lia no Tear instigaria o desejo do Instituto de atuar com pessoas com 

deficiência e enriqueceria nossas experiências de ampliação das ações de 

acessibilidade cultural.  Parceria feita e muitos desafios a enfrentar. As 

oportunidades apareceram, juntei os fios de diferentes histórias para tecer algumas 

tramas e quando o fiz precisei assumir muitas responsabilidades. Pulverizei minha 

atenção, ação e dedicação. Estive no curso das Dumont como produtora, auxiliar, 

pesquisadora, intérprete e instrutora mediadora de Lia, e aluna (afinal, tinha que 

aprender para ensinar, porque depois do breve curso das Dumont almejava 

continuar bordando com Lia). Tramava todos esses fios em busca da abertura de 

percepções, caminhos, possibilidades.  

A parceria com as profissionais do PAAS foi viabilizada pela abertura da 

equipe à minha pessoa e às minhas propostas. Tudo que eu percebia e que em mim 

suscitava ideias eu ia compartilhando com a equipe. Fomos caminhando juntas, e 

houve boa abertura para minha intensa observação e constante presença no setor e 

depois para minhas intervenções. A ideia da participação no curso de bordado foi 

muito bem recebida. 

Com a mãe a parceria aconteceu por via do afeto. Trocávamos conversas, 

impressões sobre Lia e eu procurava recebê-la afetuosamente. Havia uma prática no 

Programa de minimizar a entrada dos familiares no setor. As justificativas dadas 

para tal postura eram muitas, eu as compreendia, com algumas concordava, com 

outras não, mas evitava expor minhas opiniões a respeito, porque tinha a impressão 

de que não seriam ouvidas e não estava lá para convencer as pessoas. O fato era 

que na pesquisa que desenvolvia eu precisava estreitar laços com as pessoas que 

tinham suas vidas atravessadas pela surdocegueira, e isso incluía os familiares. 

Como fazer isso naquele território que trabalhava para cercear o que julgava como 

“excessiva aproximação dos parentes”? Com minhas ações, desde o início, eu me 

posicionava. Não coloquei em discussão a questão, apenas agia me aproximando 
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dos familiares e ponto. Se era dentro ou fora da casa 4 não importava. Se naquele 

território tinha pouca abertura para fazer aproximações dentro da casa, então 

evitava. Foi assim que fui conversando com a mãe de Lia do lado de fora da casa, 

num trecho de sua caminhada na Urca, na fila de espera do refeitório ou da cantina 

do IBC, num banco da Praça dos Ledores (uma pracinha que fica em frente à 

Biblioteca Louis Braille, dentro do IBC), etc. Estreitamos laços nas bordas da casa 4. 

Assim, a mãe topou participar do curso de bordado com Lia lá no Tear.  

Do meio do ano de 2014 em diante, fui percebendo que a postura de 

distanciamento dos familiares, empreendida no PAAS, não era acordada por todos 

os profissionais do setor e que, de alguma maneira, minhas atitudes de aproximação 

dos parentes no entorno da casa ecoavam para dentro daquela moradia de tantos. 

O fato é que eu não podia tentar pesquisar com pessoas surdocegas apenas 

ouvindo os relatos de profissionais sobre elas. Desde o início do campo explicava 

que iria pesquisar com as pessoas, mas isso só foi sendo entendido na prática. 

Então o assunto da aproximação ou não dos familiares começou a entrar na roda de 

discussões das profissionais, entrou nas reuniões de equipe e tornou-se uma 

questão a se pensar. A postura de distanciamento foi sendo flexibilizada, porque se 

foi entendendo que a restrição à aproximação com os familiares apenas às entradas 

e saídas dos reabilitandos, ou em esparsas reuniões gerais de início e final do ano 

não fortalecia e engajava os familiares nas ações do programa.  

Mas estávamos em maio e o curso seria em agosto. Então decidi iniciar 

alguns experimentos com agulha e linha com a Lia, para ver como ela e eu nos 

sairíamos. Comprei linhas de cores diversas, um corte de tecido bom para bordar, 

bastidores e agulhas para cegos73. O primeiro dia foi engraçado porque me 

aparamentei toda de materiais para bordar (panos, linhas, agulhas) e de material de 

registro (filmadora, câmera, tripé) e... nada. Lia não pôde ir ao encontro neste dia. 

Ela morava na Vila do João, no Complexo do Alemão, e nesse período sua 

comunidade estava em intensos conflitos com as UPPs74 da região, que reprimiam o 

tráfico de drogas, e estes conflitos provocavam transtornos e impedimentos à 
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 Esta agulha tem o fundo em V para a pessoa cega pressionar a linha na ponta da agulha e 
encaixá-la ao invés de enfiá-la no buraco. A professora e a TO da casa 4 que me deram a dica. 
74

 Unidades de Polícia Pacificadora. 
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população. Na semana seguinte já fui menos aparamentada de material de registro. 

Levei parafernália de registro apenas uma vez para o instituto e de algum modo 

senti que ela evidenciava muito uma posição de observadora, da qual cada vez mais 

queria me afastar. Na segunda tentativa de encontro Lia foi e eu tinha à tira colo 

apenas o material para bordar. Cortei o pano na forma de um quadrado, risquei uma 

grande margarida e começamos. Lia adorou e muito rapidamente aprendeu os 

primeiros pontos e nós. A partir de então fui bordando com ela os nossos caminhos.  

Fomos interrompidas pelas repetidas manifestações populares, greves e 

paralisações contra o governo e os gastos com a Copa do mundo. Também foram 

muito impeditivos para a circulação social de Hélia e Lia, os conflitos armados, entre 

policiais e traficantes, que aconteciam em sua comunidade75. Assim, eu e Lia só 

conseguimos sentar para experimentar bordar uma vez. 

 

     

Figura19 – Fotos do primeiro encontro para bordar com Lia e de seus primeiros exercícios de bordado. 

  

A frequência da Lia no PAAS nos meses de junho e julho foi muito reduzida. 

Praticamente não a vi nesse período. A copa do mundo foi de 12 de junho a 13 de 

julho e nesse espaço de dias não houve atendimento no Programa. Nos primeiro 

dias de junho ela quase não compareceu, estava muito difícil, para qualquer carioca, 

circular pela cidade. Voltamos a ter contato apenas em meados de julho, quando o 

setor retomou as atividades. Mas quando retomamos os encontros outras coisas 

estavam acontecendo no setor e mais uma vez fui tomada e me deixei tomar por 

                                                             
75

 O ano de 2014 foi bastante tenso para regiões do Rio que conviviam de perto com o tráfico de 
drogas. O fato de neste ano o Brasil ser sede da Copa do Mundo exigia reforço na segurança pública 
e por sua vez intenso combate ao tráfico e ao poder de facções criminosas. 
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uma avalanche de situações76. Nesse contexto, a proposta de bordar com Lia antes 

de iniciar o curso das Irmãs Dumont foi adiada até o curso finalmente chegar.  

Quando retomamos as atividades em julho já havia combinado com a equipe 

do setor e com a mãe da Lia, por telefone mesmo, sobre a participação na oficina de 

bordado das irmãs. Como já salientado, a oficina foi realizada no Tear, que fica na 

Tijuca. No primeiro dia do curso conheci o marido de Hélia, que é padrasto de Lia. 

Ele foi levá-las na Tijuca de carro. Quando chegaram no Instituto de Arte apresentei 

o Tear para mãe e filha, e também para algumas mulheres/alunas que aguardavam 

o início da aula. Passeamos pelo casarão, conhecemos o quintal, a horta e a casa 

flor. Localizada num cantinho da horta, a casa flor serve como depósito de sementes 

e materiais/ferramentas para manuseio da terra. Suas paredes são trabalhadas no 

barro e em alto relevo formando desenhos de flor. Lia adorou os detalhes da casa 

flor e os apreciou com calma e encantamento. 

 

           

Figura 20 – Fotos da janela da casa flor do Tear. 

 

                                                             
76

 Foi nesse período que ocorreu a situação com as duas reabilitandas sobre as quais levantara-se 
suspeitas de maus tratos, relatadas na parte destinada a descrição do campo como um todo. 
Também foi nos primeiros dias do segundo semestre que o setor recebeu mais um reabilitando, o 
Maurício. E também foi nesse período que Júlia, o próximo caso desta tese, me apresentou desenhos 
fortemente marcados pela sua dor e assombro diante da vida.   
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Figura 21 – Foto da porta de entrada da casa flor do Tear. 

 

Participar do curso foi uma experiência muito interessante para nós (eu, Lia e 

sua mãe), para as irmãs Dumont e também para as outras mulheres que 

participaram como alunas (em sua maioria senhoras de classe social média e alta). 

Dentre as pessoas participantes, apenas Lia e sua mãe eram moradoras de 

comunidade de baixa renda. Mas lá, no corpo a corpo da aula, esse fator fez 

nenhuma diferença. Ressoava o nosso comum, ali partilhado (Rancière, 2005a e 

2005b), éramos todas mulheres com o interesse comum de bordar nossas histórias. 

Foram encontros delicados, bonitos e muito poéticos. Os ensinamentos do bordado 

eram feitos de modo a resgatar poeticamente as histórias pessoais de cada uma das 

mulheres.  

A presença de Lia no grupo foi bem marcante. Todas as mulheres presentes 

foram bastante acolhedoras, mas nenhuma tinha vivido a experiência de estar na 

companhia de uma pessoa surdocega. As próprias irmãs Dumont ficaram temerosas 

quanto às suas capacidades para acolher uma pessoa com deficiência e 
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certificaram-se de minha presença em todos os dias do curso. No final, agradeceram 

nossa participação. Hélia e Lia se deliciaram com a experiência. Iniciaram seus 

bordados e através deles me falaram um pouco de suas histórias.  

Alguns modelos de desenhos, matrizes para posterior bordado em cima, 

foram ofertados pelas irmãs que os trouxeram na bagagem, outros eram 

feitos/criados por nós e isso também foi bastante incentivado. Assim, no desenho 

base para o bordado de Lia entraram modelos oferecidos pelas irmãs e também 

desenhos livres feitos por ela a partir de seu imaginário.  

 

 

Figura 22 –  Foto do desenho base criado por Lia para colocar em seu bordado.  
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Figura 23 – Foto de Lia desenhando imagens em seu pano base para o bordado.  

 

Foi muito bonito ver Lia acompanhar, no tempo dela, todas as orientações 

que eram dadas pela Sávia77 e mediadas por mim e também por Hélia. Sua riqueza 

de entendimento do mundo, pelo olhar atento, chega a impressionar. Ela percebia e 

correspondia às dinâmicas corporais, cantadas, faladas do jeito dela e também 

prestava muita atenção, compreendia e reproduzia as técnicas de bordado 

ensinadas. E depois de exercitar um ponto e outro se arriscava a inventar. Porque ali 

havia o espaço da técnica, da fruição de muitas obras e imagens de obras bordadas 

que foram levadas pelas irmãs. Mas ali, naquela roda de mulheres havia, 

principalmente, espaço para criar.  

                                                             
77

 Uma das irmãs Dumont.  
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Figura 24 – Foto de Lia junto às mulheres bordadeiras alunas do curso de bordado livre. 

 

 

Figura 25 – Foto de Lia aprendendo os pontos de bordar junto comigo. 

 

Um dos momentos mais comoventes (no sentido de co-mover) do curso 

aconteceu no último dos três dias de encontro. Ele está descrito na epígrafe deste 

caso.  Brincamos de passar o anel78, com o foco no relato de como foi aquela 

                                                             
78

 Uma brincadeira popular que consiste em esconder um anel, que está nas mãos de um jogador, 
nas mãos de outro jogador. O jogador que passa o anel faz suas mãos circularem nas mãos dos 
brincantes que estão dispostos numa roda. Enquanto as mãos com o anel passam de mão em mão, 
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experiência para cada uma. O jeito de brincar foi adaptado, naquela roda de 

mulheres bordadeiras era só passar o anel para a pessoa do lado e falar. Era a 

palavra que estava em jogo. Lia estava na roda. Hélia também estava na roda, muita 

calma, esperando. Eu estava fora filmando. A palavra foi rodando, rodando, as 

mulheres desfiaram desejos e gratidões. A palavra se aproximava... o que ia 

acontecer? Chegou à Hélia que da companheira do lado recebeu palavras de 

admiração. Da Hélia foi para Lia palavras banhadas de bênçãos. E da Lia foi para a 

senhorinha do lado um balbuciar de sons e murmúrios que retornaram para Lia, 

traduzidos em carinhos feitos em suas mãos. 

Algumas situações vivenciadas durante o curso me incitaram a refletir sobre 

questões político-culturais. A atividade acima foi uma delas. Evidente que havia uma 

lógica ouvintista e visuocêntrica imperando ali. Eu não podia retirá-la, não 

conseguiria. Não porque estava apenas como pesquisadora e isso seria uma tarefa 

hercúlea e tal. Mas porque a maioria dos participantes do curso era ouvinte e vidente 

e toda insana tentativa de negação da audição e visão poderia resultar em fracasso. 

Lia é surda congênita e, apesar da baixa visão, tem uma cultura visual. Mas eu não 

estaria impondo uma lógica ouvintista para Lia? Talvez... ali, no calor daquela 

experiência, buscava desestabilizar lógicas hegemônicas e nos cercava, tanto 

quanto podia e tinha condições, de estratégias de acessibilidade (atitudinal, estética, 

física e comunicacional)79. A surdocegueira nos coloca diante de muitos desafios. 

Tudo o que eu tinha experimentado, estudado, lido, vivenciado, pesquisado sobre 

deficiência nos âmbitos políticos, culturais, sociais e biológicos ao longo dos últimos 

15 anos era, nas experiências, colocado em cheque. Muitas coisas a se descobrir, 

                                                                                                                                                                                              
os brincantes cantam uma música. Nesse intervalo o anel é deixado nas mãos de um dos 
participantes. Quando a música termina outro participante é escolhido para adivinhar com quem ficou 
o anel. 
79

 Cuidei do ambiente para que tivesse luz, a salão destinado à oficina era mal iluminado. Esse fator 
foi agravado pelo fato do curso se estender até o início da noite e também da luz do dia estar mais 
amena pelo tempo chuvoso e nublado. Então coloquei dois grandes refletores de luz no salão e 
sentava-me com Lia embaixo de um deles. Além disso, atuei como instrutora mediadora da Lia. 
Sávia, professora bordadeira, me explicava os pontos e eu explicava para Lia. Apresentava à Lia tudo 
que Sávia ia compartilhando com as mulheres, aproximava os bordados trazidos pelas irmãs para ela 
ver, etc. E nas atividades lúdicas procurava estar por perto. Quando eu não estava, a mãe de Lia a 
auxiliava. Uma coisa boa aconteceu com a mãe de Lia durante esses dias que passamos juntas. Ela 
foi entrando no mundo do bordado, foi se deixando levar pelo curso e dinâmicas e até esqueceu um 
pouco da filha. Num dos dias teve um momento da aula que precisei me retirar do salão principal para 
procurar um material em outro ambiente. Demorei uns 20 minutos para voltar e quando voltei 
encontrei Helia bordando na copa do casarão e Lia no salão bordando junto com a mulher.  
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experimentar, vivenciar, pesquisar junto às pessoas que convivem com a 

surdocegueira, ainda mais assim, abordando-a em perspectivas poéticas, artísticas, 

políticas e socioculturais.     

Terminamos o curso das Irmãs e combinei com a mãe que daríamos 

continuidade aos bordados (inacabados) no PAAS. Mas não conseguimos realizar 

este intento com continuidade. O curso aconteceu nos dias 13,14 e 15 de agosto. 

Nas duas semanas posteriores ao curso tentamos sentar para bordar, mas o 

ambiente e condições não eram favoráveis. Hélia “não podia” bordar mais conosco 

porque o espaço da casa 4 era destinado ao atendimento de Lia. Não senti abertura 

para continuar o bordado com Lia e Hélia dentro da casa. Mas também não podia 

fazê-lo fora, porque assim eu iria dar continuidade com cada uma separadamente. 

Tentei contornar essa dificuldade, mas não consegui. Então continuei a bordar no 

setor apenas com Lia.  

 

               

               

Figura 26 – Trabalho no PAAS com Lia. (A) Lia comigo no PAAS; (B) Lia olhando seu trabalho de 

bordado; (c) Lia bordando; (D) Bordado de Lia inacabado. 

A B 

C D 
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Depois que fizemos o curso de bordado com as Dumont, sempre que ia para 

o Benjamin nos dias de Lia eu vestia uma roupa bordada ou rendada. Lia adorava. 

Quando me via, parava tudo que estava fazendo, vinha em minha direção, 

aproximava-se do bordado ou renda e admirava. Por fim, olhava para mim e dizia 

bonito em língua de sinais. 

Lia não utilizava uma língua para se comunicar. Como salientado 

anteriormente, o que circulava entre ela e as pessoas com as quais se comunicava 

era dado pelo movimento/gesto corporal e pela observação. Pegávamos na mão 

dela e íamos fazer algo juntas. Ou então ela pegava algo que representasse o que 

queria fazer ou o que estava pensando e nos mostrava. Foi assim que a convidei 

para fazer os ovos de páscoa em abril e os biscoitos de natal no final do ano e os 

fizemos juntas, eu dando os ingredientes e fazendo o movimento de misturar, mexer, 

amassar, moldar, etc. e ela repetindo. Também foi assim que ela participou comigo 

do curso de bordado livre e, do mesmo modo, que me contou sobre um 

desejo/sonho seu, quando um dia parou diante de mim e começou a fazer um monte 

de gestos. Estendeu os braços para frente e direcionados para baixo e fez com eles 

um meio círculo em volta do seu quadril. Depois deslizou as palmas das mãos em 

seu tronco do colo até a cintura e tirou da bolsa uma boneca, tipo Barbie, que vestia 

um vestido rosa de princesa. Para terminar a história apontou o indicador para cima 

e deu um sopro na pontinha do dedo como quem apaga uma vela. Helia estava ao 

meu lado e me ajudou a ler o que Lia dizia: “Ela está te dizendo que quer uma festa 

de aniversário de princesa”. Era a língua do corpo!  

Depois do curso das Dumont conseguimos nos juntar para bordar umas três 

vezes, e só. Surgiram dinâmicas no PAAS que levaram Lia para outros caminhos. 

Apareceu uma professora primária com a intenção de desenvolver alguns 

experimentos de alfabetização com ela. Aí quando eu chegava ao PAAS para bordar 

com Lia, a encontrava trabalhando com a professora voluntária. Na tentativa de 

alfabetização Lia escrevia palavras, juntavas palavras e letras (em português e em 

Libras) a imagens/figuras e representação de sinais em Libras. Esse experimento de 

alfabetização de Lia foi aceito pela professora com descrença. A mãe, em 
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contrapartida, dizia: “Ela adora escrever, adora. Fica em casa escrevendo letras. 

Pega um papel e escreve várias letras”.  

Enquanto a professora voluntária tentava desenvolver seu trabalho de 

alfabetização, eu ainda consegui ter dois encontros com Lia. Nestes encontros 

retomei o bordado e ensinei alguns pontos. Avançamos mais um pouquinho, mas fui 

aceitando o afastamento e entendendo-o como um ciclo que se fechava para em 

outro momento, quem sabe, se renovar. Os horários de Lia comigo começaram a 

confluir com os da professora alfabetizadora. Ainda tentei evitar o desvio, mas não 

adiantou. Então me contentei em ver Lia seguir o fluxo daquele território.  Eu parei 

de bordar com a Lia em meados de outubro e, após a interrupção de nossos 

trabalhos, nos poucos dias em que me encontrava com ela, ficava observando seus 

atendimentos com a professora primária. Lia ficou na companhia da professora 

alfabetizadora por mais algumas semanas e, no meio de novembro, a professora 

primária parou com as tentativas de alfabetização. O tempo foi passando e eu fui 

deixando de existir para Lia. O nosso bordado ficou inacabado. 

No segundo semestre de 2014 ainda presenciei duas experiências com Lia. 

Uma proposta pelo PAAS e outra proposta e desenvolvida por mim em parceira com 

o PAAS e o Instituto de Arte Tear. No meio do ano, a equipe e reabilitandos do 

PAAS realizaram um passeio cultural no Museu de Arte do Rio - MAR. Lia foi ao 

passeio, acompanhada de sua mãe. Além de Lia também foram mais duas 

reabilitandas do programa. No MAR, Lia e sua mãe estavam sempre juntas e 

apreciavam as obras com gosto e interesse. Em muitos momentos vi mãe e filha 

comentarem sobre o que viram, um ou outro sinal de Libras apareceu e também 

alguns gestos caseiros que só Hélia e Lia conheciam. Durante o passeio Lia foi, por 

boa parte do tempo, mediada por sua mãe. Fiquei pouco com Lia, no sentido de que 

não atuei com ela mediando obras ou situações. Durante essa experiência estive 

mais perto de outra reabilitanda. Mais uma vez exerci a percepção plural e particular, 

mas nessa experiência do MAR o particular envolveu outras pessoas.  

A segunda experiência estava sendo gestada por mim desde o mês de maio. 

Era o evento Benjamin no Tear. A proximidade da data do evento, e o desejo que 

Lia participasse do mesmo, me reaproximou de Hélia, mas ainda de modo 
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intermitente. Isso porque, em exames de rotina, a mãe de Lia descobriu um câncer 

de pele no rosto e precisava se submeter a um pequeno procedimento cirúrgico para 

retirá-lo. Hélia ficou abalada com a situação e isso interferiu na frequência de Lia no 

setor porque a cirurgia foi marcada para uma data, cancelada e remarcada. A 

circunstância gerou muita ansiedade e atrapalhou a organização emocional e 

familiar de Hélia. A equipe acolheu com carinho esse momento da mãe. 

A segunda tentativa de cirurgia de Helia foi marcada para a véspera do 

encontro lá no Tear. Antes do evento empenhei-me em seduzir a todos para 

participarem do encontro no Instituto de Arte. Conversei com Hélia sobre as 

possibilidades de Lia ir e ela falou que faria o possível para levá-la, mesmo que 

fosse para deixá-la lá conosco e depois pegá-la. Os dias foram passando e vi a 

ansiedade de Hélia aguçar. Na semana que antecedeu os eventos (cirurgia e 

passeio no Tear) conversei com a mãe e ela combinou que se ela não fosse levar 

Lia, o padrasto a levaria no Tear, a deixaria em nossa companhia e depois iria pegá-

la. Então aconteceu assim, mas Hélia foi levar Lia ao Tear com o padrasto, mesmo 

estando com o rosto inchado, roxo e com um grande curativo. Logo no início da 

manhã deixou-a no Tear em minha companhia e na entrada da tarde foi buscá-la.  

A participação da Lia no evento Benjamin no Tear foi boa. Eu estava 

organizando o encontro como um todo, mas pude ver, perceber Lia envolvida com 

as propostas. Como contava com a presença de profissionais do Tear e do PAAS no 

evento, tive possibilidade de deixar Lia à vontade para se relacionar/comunicar com 

as pessoas que estavam ali. Ela participou das atividades e dinâmicas artístico-

poéticas com bastante satisfação. Mas o fato da Lia não se comunicar através de 

uma língua dificultou um pouco sua relação com quem não a conhecia. Também a 

deixou distanciada de algumas propostas vividas, como a que envolvia a palavra e a 

leitura80. Mas o que mais aparentou gostar foi do momento em que exploramos a 

horta, que tinha alguns frutos e flores, e quando apresentamos a casa flor. Lia ficou 
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 Nessa proposta trabalhamos com poemas de Manuel de Barros que foram impressos em tinta e em 
Braille e que eram lidos em voz alta ou em Libras (para quem tivesse baixa visão ou fosse cego e/ou 
também para quem não ouvisse). Os poemas estavam pendurados num pé de caju, que naquele 
encontro poético virou nosso pé de poemas. Essa atividade foi bem bonita, mas talvez para quem 
tinha uma língua a partilhar. Lia ficou um pouco à parte. Mesmo assim, a vi pegando um livro de 
poemas para olhar ou um papel com poema em tinta ou em Braille para ver as palavras.  
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extasiada com os detalhes, objetos e belezas da pequena casa. Olhou-os com 

calma e atenção.  

Aquele encontro estava acessível para Lia? Fazia sentido para ela? Muito 

antes de realizar a experiência, quando ainda a planejava junto com outros 

profissionais (o planejamento foi feito com professores, arte-educadores e 

educadores ambientais do Tear, boa parte dos quais estava tendo seu primeiro 

contato com pessoas com deficiência), já estava imersa em muitas perguntas e 

dúvidas. Tínhamos poucas condições para realizar aquele encontro. O Tear não tem 

uma estrutura física acessível e suas obras e práticas artístico-pedagógicas estavam 

dando pontapés iniciais nos campos da deficiência. Mas havia grande 

disponibilidade, desejo e abertura por parte dos profissionais daquele Instituto de 

Arte. Apostei na a acessibilidade atitudinal da equipe tearteira e ousei, ousamos 

juntos, experimentar o encontro. E para essa ousadia poética convidei os 

profissionais do Benjamin para entrar na parceria.  

Foi de extrema importância contar com o apoio e confiança dos profissionais 

do Benjamin e dos familiares do PAAS. Sem a presença de Roberta, Telma e 

Beatriz, profissionais do PAAS, bem como das duas professoras de artes visuais do 

Departamento reabilitacional do Benjamim e também da confiança dos familiares eu 

não teria conseguido juntar forças e coragem para peitar o encontro81. No final do 

ano, durante a realização de um grupo focal com a equipe de profissionais do setor, 

tive um feedback da experiência vivida no passeio Benjamin no Tear. Na opinião de 

Telma, a terapeuta ocupacional do setor: 

Telma – Eu estou pensando na fala do Sr. Pedro que é o 

acompanhante da Rosa e que acabou indo. (...) Lá ele falou: “Pois é! 

Uma coisa tão... tão simples, que não é tão simples, mas uma coisa 

tão simples que é o fato de sair da Urca, vir para a Tijuca e ter um 

quintal em que você apresenta uma série de possibilidades”. Aí ele 

                                                             
81

 Infelizmente Cleone não participou desta atividade, nem de sua elaboração, porque estava 
envolvida com a preparação de trabalhos que levaria para apresentar num Congresso e no dia do 
evento estava viajando. 
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falou uma coisa tão simples e que funciona muito para eles e que 

essa recepção realmente foi.... aquele momento da roda em que a 

gente se apresentou, que todo mundo falou um pouquinho... foi uma 

recepção, uma acolhida, um primeiro contato muito legal! Eu não sei 

se Rosa, pensando nela, se ela percebeu. Mas o Sr. Pedro 

percebeu, eu percebi e quem pôde perceber, percebeu. Que foi 

assim muito interessante e foi muito bacana. E... o fato de todos 

terem ido, de ter sido organizado, de você estar preocupada com o 

degrau... ou de estar preocupada com não sei o quê, enquanto eu 

não me preocuparia porque eu acho que já está ali. Está no pacote, 

ué! Tem degrau, tem escada! Tem tudo... E você preocupada com... 

é, eu achei assim, muito bacana! Achei muito... e o fato de você ter 

colocado isso para a gente aqui e disso ter chegado até o Sr. Pedro 

como uma forma cuidadosa de você lidar, também eu acho que já 

valeu o passeio no total. (...) O fato de a gente ter ido e ter explorado 

o ambiente com calma, com atenção, pensando em tudo, também foi 

muito bacana. E a forma como foi levado. E a fala do Sr. Pedro de 

dizer: “Poxa, que bom! Uma coisa tão, tão próxima que é sair da 

Urca para a Tijuca e um olhar diferente que é esse olhar cuidadoso”. 

Quer dizer eu acho que isso valeu! Isso foi a experiência que eu tive 

no Tear. 

 

O evento Benjamin no Tear aconteceu no dia 27 de novembro e na semana 

seguinte encerraram-se as atividades letivas do setor. Depois do passeio ao Tear 

encontrei Lia apenas no dia da reunião de final de ano. Cumprimentei-a e conversei 

um pouco com Hélia que falou que gostou muito de ter participado do trabalho da 

pesquisa:  

Obrigada pelo apoio aos nossos filhos. Porque a gente está 

precisando sempre de pessoas que não param de lutar pela gente. 

Seja muito bem vinda. 
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O “seja bem vinda” de Helia me confortou. Na semana seguinte assumi o 

cargo de professora de Artes Cênicas do Benjamin. 
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3.3. JÚLIA, A MOÇA DOS OLHOS DE SANGUE  

 

Who do you think you are talking to, little girl? I will 

wring your damned neck just to watch you 

squirm!
82

 

Sachiko Shinozaki – Corpse Party – Chapter 5 

 

Squeezing the life out of me
83

 

Ayumi Shinozaki – Corpse Party – Chapter 2 

 

“Filha, deixa eu fazer o curativo!” Aí ela olhou no 

espelho e quando ela olhou no espelho, o curativo 

com o olho todo vermelho, na mesma hora ela 

levou a mão na barriga e começou a gritar”. 

Trecho da entrevista com Sandra - mãe de Júlia  

 

Para chegar ao mundo de Júlia é preciso conhecer outra história. A história de 

Sachiko Shinozaki e Ayumi Shinozaki, personagens de Corpse Party, um 

anime/mangá/game de terror japonês84. A primeira é a antagonista da história, o 

fantasma de uma menina assassinada em seu colégio após tentativa de estupro por 

parte de um professor. A segunda é a protagonista, uma colegial da nova escola 

construída sobre as ruínas da escola em que Sachiko foi morta. Ayumi nasceu 30 

anos após Sachiko e sobre ela recai o peso de reavivar a maldição da antagonista.   

                                                             
82

 “Com quem você acha que esta falando, menina? Vou torcer seu pescoço maldito apenas para 
assistir você se contorcer”.  (Tradução livre) http://corpseparty.wikia.com/wiki/Sachiko_Shinozaki - 
Acessado em 28/08/2015. 
83

 “Espremendo/empurrando a vida para fora de mim” (Tradução livre). Disponível em: 
http://corpseparty.wikia.com/wiki/Ayumi_Shinozaki&prev=search - Acessado em 28/08/2015. 

84
 Corpse Party é um jogo de terror virtual encontrado para ser jogado em PlayStation, RPG Maker 

(RPG eletrônico), PC, iOS (Sistema operacional móvel da Apple Inc), ou visto em OVAs (Original 
Video Animation), ou ainda lido em mangás.   

http://corpseparty.wikia.com/wiki/Sachiko_Shinozaki
http://corpseparty.wikia.com/wiki/Ayumi_Shinozaki&prev=search
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Corpse Party conta a história de Sachiko, uma menina bastante tímida e 

reclusa que não tinha amigos e procurava não se socializar. Solitária, um dia 

Sachiko resolveu ficar em sua escola até um pouco mais tarde que o normal para 

apreciar a chuva. Um de seus professores a viu e se aproximou amistosamente, mas 

seu real interesse era estuprá-la. Na fuga da tentativa de violência sexual, a 

personagem caiu do terceiro andar da escola e morreu. O professor, em desespero, 

decidiu esconder o corpo da aluna, mas foi descoberto pelo diretor que presenciou 

toda cena. Preocupado com a reputação da escola, o diretor ajudou o professor a 

enterrar Sachiko. Esta foi dada como desaparecida, seu corpo nunca foi encontrado 

e, por ser muito solitária, logo foi esquecida. 

Após ser assassinada, Sachiko tornou-se um espírito perturbado e vingativo 

que matava e torturava (física e psicologicamente) suas vítimas, alunos da escola 

em que estudava, chamada Anfitrião Celestial Elementary School. Tal escola foi 

assolada por diversos casos de desaparecimento de alunos, vítimas do espírito de 

Sachiko. Anos após o seu assassinato, a escola foi demolida e sobre ela uma nova 

instituição se ergueu, a Kisaragi Academy.  

Ayumi Shinozaki é uma colegial da nova instituição. O perfil desta 

personagem é o de que ela é líder, adora cartomancia, animes, mangás, Playstation, 

seu hobbie é assustar pessoas contando histórias de terror, de fantasmas e de 

magia.  Odeia adultos, especialmente se forem homens, e sonha em tornar-se uma 

grande desenhista. Apesar de gostar de assustar e amedrontar as pessoas, Ayumi 

tem personalidade frágil e pode apresentar-se bastante insegura em relação aos 

modos como ela é percebida pelos outros.  

A história de Corpse Party não é apresentada linearmente nas diferentes 

plataformas disponíveis. Ela cruza as duas personagens acima quando Ayumi, 

juntamente com um grupo de amigos, decide ficar mais um pouco na escola, 

contando histórias de fantasma. É aí que Ayumi, que é representante de classe, 

decide falar uma simpatia chamada "Sachiko Para Sempre" para que eles sejam 

amigos por toda a eternidade. De repente, um terremoto abre o chão sob seus pés e 

os transporta à uma dimensão paralela onde a Celestial Elementary School ainda 

existe e é assombrada pelos fantasmas das crianças assassinadas por Sachiko. Os 

https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&u=http://corpseparty.wikia.com/wiki/Heavenly_Host_Elementary_School&usg=ALkJrhiIbBeNrriC8IXVwgp12kE-55gA6w
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estudantes tentam desvendar o mistério da escola assombrada, a fim de tentar sair 

daquele local e sobreviver às forças sombrias, mas alguns não conseguem fugir, e 

têm uma morte horrível85.  

As imagens abaixo são de Sachiko. A da esquerda mostra a antagonista 

enfurecida, a da direita mostra sua apatia, seu estado mortificado. 

 

            

 Figura 27 – Imagem de Sachiko enfurecida (esq.) e mortificada (dir).  

Fonte
86

: http://corpseparty.wikia.com/wiki/Sachiko_Shinozaki 

 

As seguintes são de Ayumi. Na da esquerda ela está no controle de sua 

consciência. Na da direita, ela está possuída por Sachiko. 

                                                             

85
 https://pt.wikipedia.org/wiki/Corpse_Party  - Acessado em 28/08/2015. 

 
86

 Acessado em 28/08/2015. 

https://pt.wikipedia.org/wiki/Corpse_Party
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Figura 28 – Imagem de Ayumi normal (esq.) e  possuída pelo espírito de Sachiko (dir.). 
Fonte87: http://pt.corpseparty.wikia.com/wiki/Ayumi_Shinozaki 

 

 Na internet é possível encontrar muitas imagens da personagem Sachiko, 

como as partilhadas anteriormente, e também imagens de outros personagens da 

história.  É uma história vivida em vários capítulos, e disponível em distintas 

plataformas que podem diferir quanto aos pormenores da trama. Vi alguns capítulos 

nas versões para PC e OVAs, disponíveis na internet.  

Conheci Júlia, no final do ano de 2013, na primeira visita que fiz ao PAAS. 

Antes de falar com ela a vi. Isso não é óbvio! Ela me viu depois que lhe falei e entrei 

em seu campo visual. Pequena, bem magra, frágil, de longos cabelos pretos com 

franjas que encobrem os olhos, branca quase pálida e muito delicada. Cleone me 

apresentou dizendo que eu era das artes como ela. Tive a impressão de que não 

gostaria que chegasse muito perto. Falei com ela e depois a deixei só.  

Voltei a encontrá-la apenas em março de 2014. Os cabelos estavam maiores, 

abaixo dos quadris, a franja cortinava seu rosto e quase sempre vestia preto. 

                                                             

87
 Acessado em 28/08/2015. 

 

http://pt.corpseparty.wikia.com/wiki/Ayumi_Shinozaki
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Margeava, devagar, os espaços por onde passava. Os olhos varriam o chão e as 

mãos deslizavam nas paredes. Todas as vezes que adentrava o PAAS, dirigia-se 

para a sala nos fundos da casa e lá ficava até que alguém a chamasse para alguma 

atividade no salão principal. Por muitos dias fiquei apenas observando suas 

entradas e saídas. Passei a margear a sala dos fundos onde ela ficava até o dia em 

que entrei.  

Não tinha certeza de como começar. Queria tanto ver o encontro acontecer, 

sem amarrar as possibilidades que nascem dos encontros. Mas a dúvida assaltou-

me e quando percebi já falava sobre mim e sobre a pesquisa. Falava alto, corrigindo 

o volume de minha voz a todo tempo. E, desenhando as palavras com os lábios, 

sempre perguntava se naquele ângulo ela conseguia me ver.  

Sim. 

Então eu continuava a falar. O silêncio era tão grande, atordoava-me. Eu 

falava e ela ouvia. Foram semanas assim. Às vezes aparecia um sorriso dela, os 

meus estavam sempre presentes e vez ou outra até me sentia boba. Aos poucos, 

semana após semana, acalmei a fala e desenhos feitos por ela ocuparam o silêncio 

que pairava entre nós.  

 

Figura 29 – Foto de desenho de Júlia. 
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Júlia tem baixa visão e audição. Ela escuta com ajuda de aparelho auricular e 

comunica-se através da fala ampliada (aumento no volume da voz) próxima ao 

ouvido. Em relação à visão, ela é cega de um olho e tem severas perdas de 

acuidade e campo visual no outro.   

Quando a conheci, Júlia tinha 20 anos. Nasceu em outubro de 1993
88

, e logo 

adquiriu baixa audição, ficando quase surda. Mas a família não percebeu, apenas 

quando chegou à idade de começar a falar, com 1 ano, 1 ano e meio. Então notaram 

que a captura do som era diferente e que a reprodução das palavras também. Além 

disso, ainda pequena desenvolveu forte miopia, necessitando de correção ocular 

através do uso de óculos.  

Sandra – Ela se comunicava, mas depois eu fui entender que ela 

pegava sílabas. Ela não conseguia ouvir uma palavra inteira. Ela ia 

pegando sílabas, ia juntando e ia falando. Então ela falava um 

dialeto. (...) Quando ela fez quase três anos, o médico falou que era 

assim mesmo. Para eu não me preocupar (...) Quando ela fez o 

Bera89 estava com 5 anos e meio. O exame detectou deficiência 

auditiva bilateral e já moderada. (...) depois disso a gente já colocou 

aparelho e tal. 

Soube da história de Júlia através de nossas conversas, de conversas e 

entrevistas com sua mãe Sandra e com Cleone. Sua mãe me contou sobre sua 

história com riqueza de detalhes. Nossos encontros foram sempre marcados por 

forte comoção. Havia muita expectativa e preocupação quanto ao futuro da filha e 

grande assombro e revolta quanto ao seu jeito de ser. Certa vez Sandra me disse: 

“Ela tem interesses estranhos e macabros”. A moça tem um histórico de isolamento. 

                                                             
88

 No PAAS a etiologia da surdocegueira de Júlia está como Síndrome de Usher. Coincidentemente 
ou não, ela nasceu no ano em que houve significativo surto de rubéola em nosso país (1993), fato 
que implicou na inclusão da vacina tríplice viral no esquema básico de vacinação da população 
brasileira (Ministério da Saúde, Brasil, 2001). 
89

 É um exame não invasivo que avalia a integridade funcional das vias auditivas desde a orelha 
interna até o córtex cerebral. Ele determina se existe ou não perda auditiva, define o tipo e grau da 
perda e se é uma lesão na cóclea, no nervo auditivo ou no córtex cerebral. Disponível em: 
http://www.institutobrasileirodosono.com.br/index.php?option=com_content&view=article&id=107&Ite
mid=179 Acessado em abril de 2016.  
 

http://www.institutobrasileirodosono.com.br/index.php?option=com_content&view=article&id=107&Itemid=179
http://www.institutobrasileirodosono.com.br/index.php?option=com_content&view=article&id=107&Itemid=179
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Viveu e ainda vivia a maior parte do seu tempo, até aquele momento, confinada em 

seu próprio quarto, reduzindo sua comunicação/relação apenas à família. 

Sandra – Quando ela era pequena, apesar da deficiência ela era 

solta. Isso aconteceu quando ela perdeu a visão aos 9 anos. Foi um 

trauma muito grande para ela. [...] Ela foi dormir e acordou cega de 

um olho. [...] Foi descolamento total de retina. […] Aí operou e sentia 

muitas dores no hospital. Quando chegou em casa e eu fui fazer o 

curativo, falei: “Filha, deixa eu fazer o curativo”. Aí ela olhou no 

espelho e quando ela olhou no espelho, o curativo com o olho todo 

vermelho, na mesma hora ela levou a mão na barriga e começou a 

gritar com dor na barriga. Aí foi que eu vi que a dor na barriga  era 

angústia. [...] E de lá para cá ela foi se fechando. Ela passou a se 

mutilar. Agredia o pai. Ia em cima do pai como um bicho e se 

arranhava. (...) Com catorze anos ela começou com a cegueira 

noturna. Ela já estava fechada, depois disso... Na escola ela ficava 

sempre sozinha. As professoras falavam: “Ela não fala com ninguém 

na sala. Todos saem para brincar e ela fica sozinha na sala 

desenhando”. [...] Também teve uma época em que a única pessoa 

com quem ela falava em casa era eu. 

Quando a conheci, a moça era cega do olho direito e no olho esquerdo tinha 

séria miopia (precisava de 9 ou 10 graus de correção com lentes de contato) e o 

campo visual deste olho era do tamanho de um pequeno botão. O que significava 

que ela tinha visão central de apenas um dos olhos. Apesar da grande perda de 

campo visual, sua acuidade visual com uso de lentes era boa. Essa pequena e 

temporária90 condição permitiu a produção de seus desenhos.  

Em sua ficha de diagnose no PAAS, de dezembro de 2013, Júlia aparece 

como uma pessoa com a síndrome de Usher. A Síndrome de Usher pode 

apresentar-se de três/quatro91 formas distintas, como apontadas na parte relativa à 

                                                             
90

 A síndrome da moça é progressiva, há forte tendência de que perca o resto do campo visual que 
tem.  
91

 Alguns estudiosos do campo apresentam três e outros quatro características.  
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descrição da surdocegueira. Pelas características das perdas apresentadas pela 

moça a dela parece ser a Usher de tipo II.  

Meus encontros com Júlia, no primeiro semestre do ano de 2014, foram 

marcados por muita conversa, bate-papo sobre arte, cultura japonesa, desenhos, 

mangás, jogos e games. Como já salientado, Júlia desenha e os primeiros desenhos 

que circularam entre nós vieram embalados no entusiasmo da professora que 

ressaltava a habilidade da moça. Eram, de fato, muito bons. Depois apareceram 

desenhos que circulavam somente entre nós, ela conversava comigo através deles. 

Em nossos encontros dialogávamos sobre seus desenhos, sobre o ato de desenhar, 

sobre criação, sobre o que é ser artista, o que é criar, como criar. Certo dia ela me 

perguntou: “O que você cria?” Respondi: “Eu?... Personagens, músicas, movimentos 

com meu corpo, aulas, encontros, minha vida, meus sonhos...” Nas conversas 

posteriores todas as perguntas que surgiam, intuitivamente, eu ia respondendo 

assim. Pensava a partir das artes e ia para a vida, abrindo minhas respostas à 

múltiplas possibilidades. Parecia que ela amava ouvir sobre as coisas assim. Por 

quê? Não planejei, exatamente, responder deste modo. Aconteceu. E quando ela 

mostrava um desenho, eu ia perguntando sobre aquele personagem, sobre quem 

era. Mocinhas e mocinhos de mangás. Eu não entendia essa língua. Os dela eram 

sempre sérios e desenhados num vazio. Mas eram bonitos e muito bem feitos. 

Como ela faz os detalhes com tão pouca visão? Como? Como ela vê? Como essa 

moça vê? 

Eram, quase sempre, desenhos em preto e branco, apareceram poucos 

coloridos. Isso podia ser uma característica dos mangás. Ou será que Júlia era 

daltônica? Além disso, os personagens dos desenhos eram, em sua maioria, 

solitários. Júlia era uma mocinha que andava, quase sempre, com roupas escuras. 

Gostava de mangás e de jogos japoneses. Adorava a cultura japonesa. Dizia que 

tinha nascido no lugar errado. “E como são esses jogos?” Perguntei. “São joguinhos 

de terror”. Eu: “De terror?” Ela: “É. Eu gosto muito de coisas macabras”. Eu: “Um dia 

posso jogar contigo?” Ela: “Sim. Mas não sei se você vai gostar”. Esses assuntos 

matizaram nossos encontros nos meses de março, abril e maio de 2014. Nossas 

diferenças ressoaram.  
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Alguns dos desenhos inicialmente apresentados foram feitos sob a 

encomenda de Cleone, com a temática do dia da mulher, no início de março, e da 

páscoa no início de abril. Eles foram expostos nos murais do salão do PAAS. Como 

se vê abaixo, ao lado dos desenhos foram inseridos trechos de poemas de Florbela 

Espanca e de Cecília Meirelles, respectivamente. Provavelmente os poemas foram 

escolhidos pela professora após a entrega dos desenhos. 

 

  

Figura 30 – Foto de desenho de Julia feito em homenagem ao dia das mulheres. 
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Figura 31 – Foto do segundo desenho feito em homenagem ao dia das mulheres. 

 

 

 

Figura 32 – Foto de desenho de Julia inspirado na páscoa. 
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Outros desenhos apareceram e sempre foram mostrados com discrição pela 

moça. Como já havia lhe explicado sobre a pesquisa, perguntava se podia 

fotografar. Ela sempre consentia. Todas as produções eram em preto e branco. Um 

pouco tomada pelas preocupações daquele território específico, onde a dimensão 

médico/patológica tinha grande importância, contagiei-me e passei a me ater às 

“faltas” de Júlia. Questionava-me sobre o porquê de os desenhos serem sempre em 

preto e branco. Será que ela não conseguia perceber cores? Ela me mostrou alguns 

desenhos que tinha feito há anos e outros mais recentemente. Não foram tantos, em 

torno de 12 desenhos. Disse-me que demorava muito na produção deles porque ela 

sempre achava que estavam ruins e os amassava para depois repetir.  

 

 

Figura 33 – Foto de desenho de Júlia feito antes do ano de 2014 – Casal. 
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Figura 34 – Foto de desenho de Júlia feito antes do ano de 2014 – Autoretrato? 

 

Em nossas conversas comecei a perguntar sobre sua percepção de cores. 

Júlia falou que tinha dificuldades em perceber diferenças entre cores próximas e 

diferenças de tons/nuances. Então um laranja escuro era difícil de diferenciar de um 

vermelho. Um rosa claro era difícil de diferenciar da cor violeta. Curiosa para ver 

como se dava esta percepção e intrigada com o uso apenas do lápis grafite em seus 

desenhos questionei se ela tinha lápis de cor em casa. Disse que não. Na semana 

seguinte emprestei duas caixas de lápis de cor aquarelável que tinha em casa. 

Expliquei como funcionava e sugeri que ela desenhasse utilizando cores. A moça 

ficou radiante e agradeceu muito pelo empréstimo. Por duas semanas ela usou o 

material e vendo sua satisfação decidi presenteá-la com uma caixa nova de lápis de 

cor aquarelável com diversas cores, tons e nuances. A partir deste dia Júlia passou 

também a apresentar desenhos coloridos.    
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Figura 35 – Foto do desenho de Júlia inspirado no halloween. 

 

 

Os desenhos desta leva vinham de seus universos imaginativos. Eram 

personagens enlaçados em histórias de terror. Tinham características recorrentes, 

jovens, quase sempre multilados ou assolados por algum mal (às vezes 

sobrenatural). Os olhos eram sempre marcantes nos desenhos da moça, olhos 

grandes característicos dos animes e mangás japoneses e, na maioria das vezes, 

sangravam ou eram vazados. Também apareciam em lugares inusitados, olhos fora 

do corpo das pessoas ou então em partes estranhas do corpo. Eu perguntava o que 

tinha acontecido com aqueles personagens e então a moça iniciava as narrativas 

macabras e assustadoras que contrastavam desconcertantemente com o seu 

plácido semblante. Num misto de não entendimento e certo medo eu ouvia os 

relatos ficcionais das histórias de seus desenhos, jogos, games e mangás de terror. 

Em muitas dessas conversas não escondia o meu assombro e percebia certa 

diversão da Júlia em me ver assim no meio do caminho entre o temor e a 
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curiosidade. Um dia ela me mostrou o desenho de uma jovem com um olho só! Aí 

perguntei: por que você desenhou esta jovem? Eu tinha a intenção de saber se a 

jovem desenhada era de alguma história de mangá ou de um jogo. Ela respondeu 

baixinho: Porque ela é igual a mim. 

 

 

Figura 36 – Foto do desenho de uma personagem que tem apenas um olho. 

Júlia vivia imersa no mundo virtual. Adorava e pesquisava sobre muitos 

assuntos e coisas na internet. Como saía pouco de casa e não tinha amigos reais 

ela ficava grande parte de seu tempo na internet, desenhando ou jogando games. 

No início de nossa parceria tentei entender melhor o mundo dos animes, mangás, 

jogos, enfim, da cultura jovem do Japão. Esses universos, certamente, eram os que 

constituíam a poética da moça. Meu movimento em busca de maior entendimento foi 

sendo acompanhado pelo que ela me trazia e me mostrava como coisas de seu 

interesse. Sou leiga no assunto, mas busquei com afinco entender o que ela me 

passava. Assim fui decifrando alguns códigos. Nesse ínterim ela começou a 

apresentar desenhos que diziam muito sobre seu estado emocional/psicológico e 

também a conversar, recorrentemente, sobre assuntos macabros. Falou sobre seu 

interesse e gosto por ver vídeos muito violentos e por jogar games de terror, dizia 
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que os via/jogava com frequência e que precisava deles para se sentir viva.  Contou 

que às vezes se mutilava e que já tinha tentado suicídio. Disse-me ainda que passou 

um período de sua vida isolada, alguns anos, sem falar com ninguém, apenas com 

sua mãe. Até que determinado dia disse-me que era uma Otaku. “Otaku? O que é 

isso?” Perguntei. Ao que ela respondeu: “É tipo um nerd. Alguém que não gosta 

muito de estar com outras pessoas, que é aficionado por jogos e animes”. Guardei 

este nome. Algumas semanas depois, pesquisei sobre o assunto e o resultado da 

breve pesquisa me assustou.  

Semanas antes da moça me falar sobre o fato de se considerar uma Otaku, 

eu tinha proposto que jogássemos os jogos japoneses de que ela gostava. Queria 

adentrar este universo, observá-lo, vivenciá-lo, entendê-lo com ela. Ao mesmo 

tempo percebia fortemente a angústia em que ela vivia, seus dilemas de moça, sua 

vontade de viver aliada ao grande medo da vida. Quando conversei pela primeira 

vez com a sua mãe pude avistar o desespero familiar em ter uma filha com tantos 

impedimentos (físicos, sensoriais, psicológicos e emocionais). Depois que pesquisei 

um pouco sobre a cultura Otaku e descobri a existência de pessoas Hikikomori92 tive 

muitas dúvidas quanto aos benefícios de minha imersão no mundo virtual e 

aterrorizado da moça. Ela me advertiu dizendo: “Acho que você não vai gostar”. Eu 

podia entrar em seu mundo Otaku, porque conseguimos desenvolver uma relação 

de confiança entre nós, mas não o fiz. Tive dúvidas, medo e acima de tudo não quis 

correr o risco de, ao aprofundar meu contato com seu mundo virtual, reforçar seu 

isolamento social com minhas atitudes de curiosidade etno/cartográfica, ou então de 

reprimi-la e afastá-la de mim com alguma postura moralista e pedagogizante. Além 

disso, compartilhava impressões com os profissionais do setor e havia entre nós 

uma preocupação grande com a circunstância emocional de Júlia. Muito 

pontualmente, Beatriz, a psicóloga do setor, alertava a todos quanto à delicadeza de 

seu estado emocional e a necessidade de ponderação. Júlia estava num movimento 

muito difícil de tentativa de abertura para o mundo. Ela estava num momento em 

que queria viver, viver a realidade e travava uma luta homérica para conseguir dar 

os primeiros passos que estava dando. A busca da moça por tentar encontrar-se na 
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vida real e seu grande esforço para esta realização me fez recuar diante da 

possibilidade de entrar em seu mundo virtual. Ampliei minha atenção, expectativas e 

abertura. Júlia poderia me mostrar outros caminhos.  

O fenômeno Otaku caracteriza-se por uma prática de isolamento social 

vivenciada por jovens no Japão. Segundo Barral
93

: 

...o termo otaku possui dois significados primordiais, que já existiam 

na língua antes do aparecimento do fenômeno em si. O primeiro 

corresponde à leitura de um dos caracteres japoneses para designar 

a habitação, o lugar onde se vive. O segundo significado da palavra 

é a extensão do primeiro sentido: é um tratamento impessoal de 

distanciamento que os japoneses utilizam quando precisam dirigir-se 

a alguém sem, contudo, desejar aprofundar a relação travada. [...] 

Efetivamente, os otakus têm aversão a aprofundar as relações 

pessoais, e preferem ficar fechados em casa, no quarto, onde 

acumulam tudo o que pode satisfazer sua paixão (2000, p. 25). 

Dito isto, Barral avança apontando: 

É um termo apropriado para designar o outro em um lugar “longe de 

si”; esse “você” mais impessoal, no entanto, não exclui o outro do 

campo relacional [...] Na palavra otaku há, também, a recusa do 

sofrer. Trata-se de uma geração que nada quer arriscar em relação 

ao outro. O otaku vive no isolamento de seu quarto, onde, graças à 

televisão, aos vídeos e aos computadores, se dá ao direito de viver a 

transgressão dos tabus quanto ao sexo, à morte, ao sofrimento ou à 

violência, porém por delegação - ele mesmo nada arrisca... ou não 

ousa! (Barral, 2000, p. 26 e 27). 

A condição vivida por Júlia era condizente com o fenômeno e tudo que ela 

compartilhava comigo tinha relação com os universos da cultura pop japonesa. Para 
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tentar me aproximar mais e entender os modos como Júlia, naquele momento, 

levava sua vida me dediquei a pesquisar sobre as culturas otaku e hikikomori.  

De acordo com Saito (2012), a primeira manifestação do fenômeno ocorreu 

na década de 1960, mas a sagração da cultura Otaku só ocorreu, de fato, em 1980, 

embalada nas novas referências visuais japonesas que neste período foram 

caracterizadas pelas imagens de animes94 e mangás95.  

A geração Otaku nasceu e cresceu no pós-guerra, num período de forte 

prosperidade econômica no Japão. Uma fase de pleno desenvolvimento industrial e 

econômico que: 

...engendrou não somente a descoberta do consumismo (tudo se 

compra, até os sonhos), mas também uma competição mais forte 

nas escolas. Mais sensíveis que seus outros colegas ao estresse 

escolar, os otakus se fecharam em si mesmos, preferindo a 

companhia dos heróis de desenhos animados à realidade. [...] Os 

otakus refugiam-se em um mundo de fantasia, superalimentados por 

imagens propostas pelas mídias modernas. [...] Transformados em 

desadaptados sociais, desconfiam das relações interpessoais, 

preferindo à companhia dos humanos […] o grupo mais confiável 

dos personagens de histórias em quadrinhos, desenhos animados 

ou das inacessíveis vedetes da telinha (Barral, 2000, p. 21 e 22). 

Uma reflexão mais atualizada e igualmente lúcida como a de Barral também 

nos é oferecida por Saito: 

Podemos dizer que a figura otaku é fruto da cultura pop japonesa e 

da primeira geração multimídia que cresceu no período de forte 

prosperidade econômica do Japão. Em 1989, o termo conquista 

visibilidade, embora não de forma positiva, pois esteve atrelado à 

notícia do assassinato de quatro meninas por um rapaz reconhecido 

como sendo um típico otaku. O episódio não conseguiu destruir a 
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 Animação (contração da palavra animation em inglês). 
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 Tal palavra surge da junção do ideograma “man” (humor) e “gá” (desenho) - Saito, 2012, p. 252. 
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identidade do grupo que permanece como um fenômeno até a 

atualidade (Saito, 2012, p. 252).  

O aparecimento do fenômeno otaku no Japão está inteiramente ligado ao 

sistema educativo desse país. “A maioria dos otaku é, na realidade, vítima de um 

sistema concebido para a massa, o qual, todavia, não se atém suficientemente aos 

casos individuais” (Barral, 2000, p. 149).  

Se aproximarmos o fenômeno otaku das discussões políticas alçadas por 

Santos (2002, 2007) podemos entendê-lo como um grito de resistência ao 

pensamento abissal hegemônico que, na realidade em questão, toma como padrão 

um referencial de criança/adolescente/jovem ideal para a sociedade japonesa. 

Nesse contexto, o tema das humilhações, ijime em japonês, é bem importante para a 

discussão. As vítimas prediletas para as humilhações escolares, frutos de sistemas 

educacionais japoneses que acirram competições, são os alunos bons nas 

disciplinas e também aqueles que não o são, ficando para trás nos rendimentos 

escolares. Apesar das políticas atuais de igualdade e equivalência social, alunos 

diferentes do padrão são vítimas potenciais para exclusões e humilhações. Em suas 

pesquisas sobre a cultura japonesa, em especial a cultura Otaku, Barral entrevistou 

vários jovens que viviam imersos em games, mangás, animes, etc. Jovens que 

preferiam a ficção à vida real. Nas palavras de um jovem japonês entrevistado por 

Barral: 

Não é que não diferencie a ficção da realidade, é que prefiro, de 

longe, a ficção à realidade. Estou melhor em minha bolha imaginária. 

Quanto ao sistema de educação que me deixou dessa maneira, não 

o condeno, mas seria preciso que o sistema admitisse que todo 

mundo não é forçosamente dotado, e permitisse outras maneiras de 

existir (2000, p. 187). 

No Japão, a pressão social para o sucesso na vida adulta, que gera um 

grande investimento simbólico e real das famílias em relação a seu filho, aliada a um 

sistema educacional centrado na competição acirrada quanto ao rendimento escolar, 

acaba por resultar no cerceamento atroz das expressões, interesses e 
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potencialidades de cada sujeito. Tal fator cria um ambiente pouco favorável às 

diferenças. 

Aqui no Brasil também existe cobrança social pelo sucesso na vida adulta, de 

modo diferenciado e em menor grau que o Japão, mas presente. Tal sucesso vem 

aliado a um padrão ideal de corpo/intelecto que muitas vezes não corresponde às 

múltiplas possibilidades de formas de existência, que compreendem diferenças de 

ordens diversas: sensoriais, políticas, culturais, etc. Os efeitos da experiência 

japonesa podem aqui ser aproximados dos da experiência de viver num corpo com 

deficiência, que, em muitos casos, significa vivenciar a opressão e a violência 

impostas por lógicas que tomam como referência o ideal de corpo sem deficiência, 

especialmente em culturas e países que não reconhecem e acolhem os direitos e 

necessidades desta população. Esse quadro gera práticas exclusivas, omissas, 

violentas e invisibilizadoras.  

Nesse contexto, os otaku vêm-se inevitavelmente: “...atraídos por tudo que 

lhes permite escapar do cotidiano, do produtivismo do ambiente e do senso comum. 

Arrancam sua razão de ser dessa recusa categórica em tomar parte desse cotidiano 

sem sabor” (Barral, 2000, p. 193). Optam por refugiar-se no universo seguro dos 

desenhos animados, dos mangás, dos animes, dos jogos, dos games, das redes 

sociais, das relações virtuais. Refugiados nestes universos, consagram todas as 

suas energias a atividades consideradas improdutivas, inúteis e infantis por seus 

pais e pela sociedade em geral. E quanto mais inúteis e improdutivas forem estas 

paixões, melhor. A transgressão é um dos cernes da cultura otaku, orgulhosamente 

ostentada por seus membros como subcultura original (Barral, 2000). 

Os temas que majoritariamente circulam na underground cultura otaku são: 

sexo, violência e terror quase sempre trazidos à tona de modo bem apimentado. 

Operar com o tabu é um dos eixos de seus interesses e atividades.  

De fato, a atração cada vez mais sensível dos otakus pelos temas 

ocultos, mórbidos e claramente fora da compreensão da sociedade 

contemporânea encontra, em parte, justificativa nessa necessidade 

de afirmar um território cultural onde não sejam incomodados. [...] o 
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desvio na direção do Interdito, com I maiúsculo, é a promessa da 

possibilidade de, enfim, estar entre iniciados (Barral, 2000, p. 198). 

Citando o sumário do 1º número de uma revista, Abunai, lançada em 

1996, Barral demonstra o universo underground dos otakus:  

Especial: os assassinos e os cadáveres. Como apreciar os 

assassinos e os cadáveres? Como encontrar os objetos que 

pertenceram aos maiores criminosos? Manual para transformar seu 

filho em um serial killer / Guia de vídeo de cadáveres para os que 

querem provocar pesadelos.  

Especial 2: os perversos. Tudo sobre sodomia e escatologia / Mapa 

nacional das lojas especializadas em pedofilia / Nada mais lindo do 

que o incesto... (p. 198). 

Há uma característica peculiar da cultura otaku que atrai bastante os jovens 

que é a abertura para assuntos diversos sem cair em moralismos.  “Essa cultura 

otaku atrai, pois é sem dúvida uma das raras culturas jovens que nutrem os sonhos 

de adolescentes, sem tomá-los por crianças e, sobretudo, sem ser moralista. Com o 

pesar de alguns adultos” (Barral, 2000, p. 270 ou 271). 

Via com clareza esses aspectos interessarem e ocuparem espaços na vida de 

Júlia, especialmente as temáticas do terror e da violência. Seu interesse e até certo 

amor por tais assuntos assombravam sua família e tomavam as reflexões de alguns 

profissionais. Por que ela fazia tudo isso? Por que se isolava? Por que se 

machucava? A interpretação mais direta aponta para as circunstâncias da 

surdocegueira em sua vida.  A moça, muitas vezes, era explícita quanto a isso. Nos 

muitos desenhos que comigo compartilhou era recorrente a representação de olhos 

machucados, mutilados, sangrando ou histórias de amputações de olhos e língua 

das personagens ou num arranjo corporal surreal. Todas as representações eram 

muito diretas e dialogavam com as deficiências adquiridas pela moça. Também 

apareciam outras partes do corpo com lesões, ou num arranjo corporal estranho. Era 

curioso, no entanto, que esses desenhos circulassem ali no PAAS mais entre nós. 



 

 

208 

 

Para as outras pessoas que ocupavam aquele território ela mostrava desenhos 

menos dramáticos.  

Concordava que a experiência de conviver com a surdocegueira no contexto 

por ela vivenciado trouxe à Júlia muitos traumas. A aquisição paulatina desta 

deficiência foi se apresentando como um empecilho para viver, para estar no mundo, 

para vivenciar e compartilhar experiências, etc. Suas formas de perceber, entender e 

estar o/no mundo a partir de seu corpo (Merleau-Ponty, 1999 e 2013) com 

deficiência, fogem ao padrão hegemônico do corpo normal num mundo feito para 

pessoas sem deficiência. Nos caminhos por ela percorridos não houve acolhimento, 

esclarecimento e acompanhamento de profissionais que conhecessem o assunto. O 

não acolhimento, não entendimento e a ausência de abordagens condizentes com 

suas necessidades colocavam Júlia diante da necessidade de negar sua deficiência, 

no sentido de torná-la inexistente. Sobre isso sua mãe ressalta em uma entrevista: 

“Porque ela gosta, assim, de disfarçar. Ninguém pode saber que ela tem problema”. 

E Júlia também revelava sua percepção quanto ao incômodo que sua deficiência 

traz para outras pessoas. Em uma entrevista realizada após uma saída cultural Júlia 

falou da necessidade de grande aproximação para poder fruir um quadro, por 

exemplo, e como isso causava incômodo nos funcionários do centro cultural. É bem 

provável que o incômodo que Júlia sentia causar nas pessoas a tenha impulsionado 

a enveredar pela vida virtual e também possibilitado sua identificação com a cultura 

otaku. Assim, parece que a moça, com todas as suas forças, escolheu resistir à 

opressão sofrida pela lógica hegemônica do corpo normal e da naturalização de sua 

diferença, inserindo-se nesta cultura e peculiarmente afeiçoando-se aos temas mais 

polêmicos, subversivos e sombrios deste grupo cultural. Ao mesmo tempo, ao lado 

destes aspectos, tal escolha também permitia que escondesse suas diferenças, seu 

corpo com deficiência, sua vergonha. Percebi claramente que a experiência da 

surdocegueira para Júlia e sua família era vivida como uma tragédia, uma maldição, 

um castigo divino e que a culpa por essa tragédia, maldição, castigo era só da 

família. Sempre que encontrava com a moça e sua mãe ou pai lembrava-me da 

história da deficiência, da naturalização da deficiência como um problema dos 

sujeitos que com ela convivem. Lembrava-me também da opressão e violência das 

lógicas normalizantes que opõem os corpos com e sem deficiência, heranças do 
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século XVIII. Excluir, esconder, invisibilizar foram experiências estruturantes da 

existência de Júlia. 

Seu histórico de isolamento e busca por solidão vem desde a educação 

primária. Em uma das entrevistas que fiz com Sandra ela diz:  

Sandra – Eu falava com a professora: “como que está Júlia na 

escola? E com os colegas?” ela: “Ah Sandra, a mesma coisa, saem 

para o recreio, ela pega o gibi, senta à mesa, fica lendo até terminar 

o recreio. [...] Fica na sala de aula sozinha. Ela não conversa”. 

 

Em outro momento da conversa Sandra faz referência à adolescência da filha: 

 

Sandra – Sempre foi... sempre se negou. Quando ela estava no 

ensino fundamental, as crianças começaram a fazer festinhas, não 

é? Festinhas de 15 anos e começou a chover convitezinhos. Ela 

negou todos.  “Mas filha eu te levo”. E ela: “Eu não enxergo”. “Eu 

levo você e te pego na porta”. “Não mãe, o lugar deve ser escuro”. 

Foi quando ela começou a ter cegueira noturna. “Mas minha filha 

você tem amigos, amigos vão te cercar. Confia. […] “Não, não! Não 

vou! Não tenho amigo mesmo, não sei nem porque estão me 

convidando”. 

Essa situação de isolamento vivenciada por Júlia chama-nos a pensar sobre 

os efeitos da exclusão social sofrida por parte da pessoa com deficiência. Não ser 

inserida, no contexto da moça, significou não ser aceita e acolhida como ela é, 

inclusive por ela mesma. O fato de a deficiência ser uma tragédia na vida de uma 

pessoa também passa pela questão da inexistência do devido acolhimento de suas 

especificidades. Há uma relação hegemônica de pouco ou nenhum reconhecimento 

das especificidades de minorias que diante da situação são forçadas a não vivenciar 

uma infinidade de experiências. Não existir para um grupo social, não fazer parte, 

não tomar parte de um grupo social é uma experiência devastadora, ainda mais 

quando se é criança. Santos (2002; 2007) aborda a questão da inexistência com os 

conceitos de sociologia das ausências e emergências, especialmente nas ideias que 
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apontam as lógicas monoculturais. Podemos aproximar o caso vivenciado por Júlia 

da lógica da monocultura da naturalização que, como falado anteriormente, distribui 

a população por categorias que naturalizam hierarquias e diante dela a inexistência 

é estabelecia sob a forma de inferioridade insuperável porque natural. A ideação 

desta lógica é a mesma que alimenta o entendimento da deficiência a partir de 

paradigmas apenas patológicos, onde a problemática da deficiência não adentra os 

campos políticos, legais, sociais, culturais, etc., e passa a ser um problema apenas 

das pessoas que com ela convivem. A naturalização da deficiência invisibiliza ainda 

a dimensão da deficiência como uma construção social.   

Para combater esta lógica monocultural Santos propõe uma ecologia de 

reconhecimentos. No caso específico da Júlia significaria o reconhecimento de seu 

modo de ser, seu modo de existência, uma existência entendida a partir de seus 

modos de perceber, ser e estar no mundo. E estar no mundo com seu corpo próprio, 

a partir das percepções de seu corpo, que, como qualquer outro, tem 

potencialidades e limites. Merleau-Ponty (1999) traz a noção de corpo-próprio. É 

pelo corpo que o Eu está sempre situado no mundo. O filósofo procura desenvolver 

uma análise do sujeito no mundo, anterior mesmo à relação de conhecimento, 

considerando o sujeito como corpo e a consciência como encarnada no corpo. Do 

conceito de corpo-próprio podemos explorar o de consciência-corpórea ou 

consciência encarnada, também com Merleau-Ponty. É através do corpo que os 

sujeitos estabelecem o primeiro contato com o mundo, esse primeiro contato é 

sensível, pois há no ser humano um primado da percepção. Nesse sentido, não há 

como compreender o corpo numa perspectiva positivista considerando-o como uma 

coisa, um objeto de estudos, um feixe de ossos e músculos. O corpo não é uma 

rede de causas e efeitos, não é um suporte para uma alma ou uma consciência. O 

filósofo alça a noção de consciência encarnada. A alma e a consciência se fazem no 

corpo, são corpo. Ele é a forma da imersão dos sujeitos no mundo, de suas relações 

com o mundo e deste com eles. Para Merleau-Ponty (1980; 1999) o corpo não se 

reduz à interioridade da consciência e nem à exterioridade de processos físicos e 

fisiológicos. Além disso, o corpo não é sujeito nem objeto. E para compreender suas 

potencialidades é preciso reencontrar o corpo operante e atual, que não é um 
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pedaço de espaço, um feixe de funções, como no cartesianismo, mas um 

entrelaçado de visão e movimento.  

Sobre tal questão Zuben assinala:  

Afirmar a supremacia da consciência sobre o objeto é reconhecer 

que o objeto aparece através da atitude sintética do sujeito. Isso 

nada mais é que afirmar que a relação cognoscitiva parte da 

existência prévia de uma consciência da relação e que constitui o 

objeto. A consciência não se resume na tarefa de construir o mundo 

real em mundo da reflexão. Admitir isso é negar a nossa abertura 

essencial ao mundo, é negar a percepção (1984, p. 5-6). 

Júlia é, todos nós somos, aquilo que as experiências do nosso corpo 

permitem. Ela vivenciou, em seu corpo e por seu corpo, a experiência da aquisição 

da surdocegueira e da transformação de sua percepção de mundo, e, decorrente 

delas, também vivenciou a experiência da exclusão social. Diante desse contexto, é 

pertinente entender as escolhas da moça como estratégias de sobrevivência perante 

uma realidade tão opressora. Vivemos num país com uma legalização recente em 

relação aos direitos de pessoas com deficiência96, mas prevalece ainda uma dura 

realidade onde nossa sociedade começa a lançar os primeiros vestígios de olhar 

para questão da necessidade de mudanças na representação social, filosófica, ética, 

política, etc., da deficiência. Júlia escolheu um meio de inserção social em que ela 

poderia se colocar e se apresentar sem necessariamente expor suas limitações 

audiovisuais. Sua escolha nos aponta a possibilidade de negação de sua deficiência. 

Mas também se apresenta como um meio seguro para ela, onde é viável travar 

relações interpessoais sem a ameaça de novas circunstâncias de sofrimento, 

humilhações, exclusão, etc. Por outro lado, reforça a realidade de um contexto social 

exclusivo com poucas oportunidades/margens de existência para pessoas com 

deficiência. No Japão, pela cultura do seu povo, o problema da cultura otaku e 

hikikomori já se tornou questão de saúde pública. Em outros países, como o Brasil, 
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 Em julho de 2015 foi instituída no Brasil a Lei Brasileira de Inclusão da pessoa com deficiência (Lei 
nº 13.146/15).  
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por exemplo, a problemática parece menor, mas as questões que levam algumas 

pessoas a estas práticas sociais podem ser semelhantes às do país oriental. 

Já em 2000 Barral apontava que apesar do fenômeno otaku ser característico 

da cultura japonesa, era fato a realidade de ver jovens mundo afora se denominando 

otaku:  

Numerosos jovens mundo afora pretendem-se otaku (quase sempre 

sem pesar bem a realidade sociológica de seu modelo japonês) e 

são influenciados por essa cultura vinda do Japão, que estoura em 

ondas cada vez mais organizadas em direção ao resto da Ásia e ao 

Ocidente. [...] Da mesma forma que os jovens japoneses, os jovens 

franceses, americanos ou de Taiwan evadem-se da rotina 

redundante de sua vida escolar ou das contingências do meio social 

através de desenhos animados, dos mangás, dos vídeo games, nos 

quais encontram sensações fortes com que saciam seu imaginário 

[...] Com um mangá em uma mão e um dicionário na outra, eles 

decifram, bem ou mal, as aventuras de seus heróis [...] A cultura 

otaku ultrapassa assim suas fronteiras naturais, esquecendo-se 

nessa passagem, de suas próprias origens  (2000, p. 269-271). 

Apesar da pesquisa de Barral a respeito da cultura jovem japonesa ser de 

2000, ainda é tomada como uma referência central para estudos do tema. É fato que 

de lá para cá muitas novidades e até consideráveis revoluções aconteceram no 

mundo da tecnologia, da informática, da internet. O aparecimento e evolução das 

redes sociais na internet, por exemplo, foi, está sendo um elemento detonador de 

mudanças consistentes nos imaginários sociais, nas subjetividades dos grupos 

sociais e dos indivíduos. Muitas pesquisas têm sido desenvolvidas sobre tais 

assuntos em diversos campos do conhecimento. Nesse sentido, até as reflexões a 

respeito da cultura otaku ganharam novas roupagens, e outros fenômenos 

apareceram, é o caso das pessoas hikikomori.  

O fenômeno hikikomori é mais recente e dialoga com o boom das redes 

sociais e da globalização, impulsionadas pelo advento da tecnologia. Pessoas 
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hikikomori enclausuram-se na virtualidade e em redes sociais virtuais. A palavra 

hikikomori pode ser traduzida como algo similar a “isolado em casa” (Saito, 2012). 

Segundo a pesquisadora Saito97, a pessoa hikikomori pode permanecer 

enclausurada em seu lar durante meses, anos ou décadas, recusando-se a manter 

qualquer tipo de contato com seus semelhantes. Animes e mangás apresentam 

personagens com perfis otaku/hikikomori. Abaixo vemos uma imagem de uma 

pessoa hikikomori em um anime: 

 

Figura 37 – Imagem de pessoa hikikomori imersa no mundo virtual98. 

Fonte: Pesquisa feita no Google com a chamada: Hikikomori anime. 

 

O termo hikikomori está atrelado à cultura otaku, como uma espécie de 

subgrupo caracterizado por ser mais radical no sentido de que pessoas hikikomori 

isolam-se no mundo virtual. Há, no entanto, características que aproximam otakus e 

hikikomoris, como, por exemplo, a prática do colecionismo, o gosto por games, o uso 

excessivo da internet e a obsessão por temas ligados à morte; além disso, são 

vítimas recorrentes de ijime (humilhação em japonês) e violência (Saito, 2012a, 

2012b). Assim, em resumo, Otaku define-se como um fenômeno cultural de um 
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 Saito é uma pesquisadora brasileira, Drª em Comunicação e Semiótica, que dentre outros aspectos 
é  especializada em mídias contemporâneas e cibercultura. É uma precurssora da pesquisa sobre a 
cultura hikikomori em nosso país. 
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 A personagem desta imagem, coincidentemente, é bem parecida com o perfil físico de Júlia, que 
tem cabelos bem compridos como os da moça da imagem. 
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grupo social de indivíduos que procuram isolar-se do convívio social sem, no 

entanto, praticar a clausura social, isso porque tais sujeitos se encontram em 

eventos voltados para o mundo otaku como feiras de games, de mangás, de animes. 

Hikikomori é um fenômeno mais recente, fortemente ligado ao mundo virtual 

proporcionado pela internet e pelo surgimento de redes sociais virtuais. Em relação 

ao indivíduo Otaku, o Hikikomori exclui-se radicalmente da vida social e recusa-se a 

estabelecer qualquer contato com outra pessoa (Saito, 2012a). O afastamento social 

do hikikomori é consciente e autoimposto.  Inclusive, em muitos contextos culturais, 

o termo hikikomori tem sido utilizado metaforicamente para designar autoisolamento 

motivado por significativa situação de rejeição social.  

Os hikikomori fazem parte do que tem sido divulgado na mídia 

ocidental e japonesa como lost generation: não trabalham, não 

estudam, vivem totalmente dependentes dos pais que, apartados da 

convivência mais íntima, apenas continuam a alimentá-los. [...] O 

isolamento radical a que se dedicam, dormindo de dia e distraindo-

se à noite com games, mangás, animes, coleções particulares e uso 

intensivo da internet, acaba por desabituá-los a olhar o rosto do 

outro (Bello, 2013, p. 31 e 33). 

 O governo do Japão demorou a reconhecer os fenômenos Otaku e  

Hikikomori como problemas de saúde pública. O Ministério da Saúde no Japão 

estima que haja cerca de 70 mil pessoas vítimas do fenômeno hikikomori. Dados do 

psicólogo Saito Tamaki, que cunhou o termo e foi um dos precursores no assunto, 

indicam quadro alarmante: um milhão de jovens do sexo masculino seriam vítimas 

desse distúrbio, o que leva ao assombroso quadro de 20% da população de  

adolescentes masculinos (ou 1% da população do país inteiro) vivendo reclusos em 

seus quarto99. 

 O fenômeno Otaku surgiu na década de 60 e casos de hikikomoris já existiam 

na década de 80, mas apenas no ano de 2006 é que começou a funcionar no Japão 
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Esses são dados de 2010. Fonte:  https://pt.wikipedia.org/wiki/Hikikomori Acessado em 15 de 
outubro de 2015. 
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programas de apoio a pessoas hikikomoris, por meio de seus pais que são os 

sujeitos que iniciam recebendo apoio/ajuda.   

... programas de apoio aos hikikomoris começou a funcionar de 

forma sistemática na rede pública. Além de serviços de 

aconselhamento de pais e oferta de estágios em empresas visando 

a reintegrar os hikikomoris ao trabalho, o governo criou postos de 

consulta exclusivamente voltados para o assunto. [...] Bem à frente 

das ainda tímidas iniciativas governamentais estão algumas ONGs 

especializadas no assunto. A New Star, por exemplo, criou as irmãs 

de aluguel: estudantes de psicologia, artes e outras matérias que, 

contratadas para visitar hikikomoris em suas casas, tem como 

missão arrancá-los de lá – e, mais tarde, integrá-los aos programas 

de lazer e capacitação de empregos que a entidade mantém 

(Oyama, 2007, p. 132-134). 

Diante desse quadro, e do constante crescimento do número de casos do 

fenômeno, as reflexões atuais sobre otakus e hikikomoris têm levantado questões 

inquietantes. Além disso temos as mudanças que os avanços tecnológicos e a 

globalização provocaram/provocam nas culturas, imaginários e subjetividades 

humanas. Saito (2012b, p. 255), em recentes pesquisas e valendo-se dos estudos 

sobre corpomídia e comunicação social, toma como hipótese: o isolamento social e 

o aprisionamento em redes sociais não poderiam ser vistos como uma nova forma 

de identidade e concepção da espacialidade, constituindo um novo paradigma de 

comunicação para uma geração virtualizada pela internet?  

Todas as informações acima compartilhadas foram acessadas e 

aprofundadas depois de terminado o trabalho de campo, ou seja, na fase de escrita 

da tese. Quando a moça confidenciou-me ser uma otaku eu procurei me informar 

sobre o assunto, mas como o campo exigia intensa presença no setor do PAAS não 

tive tempo de mergulhar fundo no tema. Após o período do campo, no entanto, a 

partir das colheitas feitas e das relações estabelecidas, avalio que muito 

provavelmente Júlia tenha vivido a experiência hikikomori. Em nossas conversas ela 
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revelava que tinha passado alguns anos de sua vida trancada em seu quarto, saindo 

do mesmo o estritamente necessário e que nesse período comunicava-se pouco, 

apenas com sua mãe. Esta informação foi confirmada por Sandra na primeira 

entrevista com ela realizada.  

Sandra – Também teve uma época, nesse período de 6 anos, que a 

única pessoa com quem ela falava em casa era eu. 

Arheta – Nem com o pai ou com o irmão? 

Sandra – Com o pai era uma luta, uma confusão terrível. Como é 

que uma pessoa pode criar a sua identidade a partir de uma única 

pessoa? Da mãe? 

Perguntei à moça o que ela fazia sozinha em seu quarto nesta fase de sua 

vida. Disse que se sentia cansada e dormia muito durante o dia, quando não, jogava 

games, desenhava e criava mangás. À noite navegava na internet, conversava com 

amigos virtuais, jogava, ocupava-se de uma vida virtual100. No mesmo período em 

que Júlia revelou-se para mim como uma otaku, passou a me apresentar desenhos 

marcados pela representação da dor e isolamento.  
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 Júlia tem razoável conhecimento da língua inglesa. 
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Figura 38– Foto de desenho de uma moça com o corpo dilacerado.  

 

 

Figura 39 – Foto de desenho de Júlia intitulado Infection101. 
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 Neste desenho há um olho desenhado na mão do rapaz.  
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Figura 40– Foto de desenho de uma moça machucada e sangrando sendo amparada por outra moça.  

 

 

Conhecer Júlia me deixou entregue à reflexão sobre a experiência da 

surdocegueira como vivência da exclusão, da invisibilidade e do abandono social. 

Também era veemente a experiência da deficiência como uma tragédia pessoal. Os 

desenhos acima trazem claramente este tom. 

Não sabia, não conseguia perceber o que poderíamos fazer juntas além de 

conversar. Tinha passado todo o primeiro semestre na companhia da moça, 

conversamos muito ao longo destes meses e um forte laço foi se estabelecendo 

entre nós. Mas os interesses de Júlia eram muito particulares, de certo modo, 

circunscritos a mangás, animes e jogos virtuais e eu não conseguia, não fazia 

sentido, criar uma ação com a qual ela não se identificasse. Vi-me, mais uma vez, 

sem condições de atuar/intervir a partir da linguagem cênica, era um universo muito 

distante dos interesses e experiências de Júlia. Entretando, havia uma expectativa 

grande para que algo fosse feito. Eu já estava no setor do PAAS há alguns meses e, 

vez ou outra, me perguntavam o que eu iria fazer e eu já estava fazendo.  
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Foi nesse contexto que, me sentindo um pouco pressionada pelos 

movimentos e ações que eu realizava com Lia, a moça do caso anterior, e pelas 

sugestões de que eu fizesse o mesmo com Júlia, experimentamos iniciar uma 

oficina de bordado. Tinha a impressão de que o caminho não era esse. Mas havia 

uma preocupação por parte da equipe, e que virou minha também102, quanto à 

necessidade de estimular a percepção tátil da moça. Sua surdocegueira era 

progressiva e, de algum modo, era preciso trabalhar essa dimensão. Também 

apareceram algumas especulações sobre a necessidade de ofertar experiências de 

estímulo à apreciação tátil bidimensional e tridimensional. O que tínhamos “à mão” 

no momento era o bordado. Ainda resisti um pouco a iniciar essa oficina com Júlia, 

porque minha convivência com ela não tinha indicado este caminho. Isso sem falar 

de minha suspeita de que percepções táteis bidimensionais não fazem tanto sentido 

para pessoas cegas103. Mas em certo momento cedi, sugeri a Júlia o bordado e ela 

aceitou. Então combinamos de eu e ela levarmos os materiais (linhas e agulhas). Na 

semana seguinte ela apareceu com uma linha preta e outra vermelha. Eu levei 

linhas de todas as cores e os panos para começarmos as tessituras. Bordamos sob 

a luz do dia. Estava sempre muito claro no PAAS. Júlia tinha boa acuidade visual 

durante o dia, mas a linha escolhida por ela, apesar das opções de cores, era quase 

sempre a preta. Ela optou por bordar um desenho de flor que ela mesma desenhou. 

“Que bonita rosa”, comentei. Ela respondeu dizendo que gostaria de presentear a 

mãe dela com aquele pano bordado. E acrescentou: “É sempre bom ter um lenço 

para quando a gente precisar chorar”. Sob a luz do sol e essa motivação 

começamos a bordar.  

À época, havia uma preocupação a respeito da irremediável possibilidade de 

a moça perder, repentina e vorazmente, o resquício de sua visão. E como o ato de 

desenhar se mostrava bem importante para Júlia, naquele momento, julgamos ser 

relevante ela experimentar outros trabalhos expressivos que pudessem ser 

percebidos pelo tato. Então me lembro de uma discussão das profisionais sobre a 

importância da oficina de cerâmica, da possibilidade que o bordado trazia para ela 
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 Deixei-me envolver com as preocupações da equipe. Dialogávamos, trocávamos ideias, fiz-me, 
fizemo-nos parceiras/os.  
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 Tinha lido bastante a respeito de experiências de acessibilidade cultural que utilizavam 
reproduções bidimensionais de obras para pessoas cegas tocarem. 
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perceber o trabalho feito através do tato, coisa que o desenho não poderia oferecer. 

Nesse contexto comecei a vislumbrar circunstâncias dela fazendo oficina de 

esculturas no Parque Lage e coisas desse tipo. Poderia buscar articulações para 

conseguir tal intento. Fiz mil planos de ação em minha cabeça, e a equipe também 

pensou muitas outras possibilidades. Estávamos, de fato, muito preocupados e 

cheios de dúvidas. E conversávamos muito sobre a patologia de Júlia, o que poderia 

acontecer, sobre sua condição emocional. Foi o período em que eu me perguntava: 

Será que ela vê cores? Será que tem algum tipo de daltonismo? Por que só desenha 

à lápis, em preto e branco? Seria só por causa do estilo dos mangás? Outra questão 

era o seu grande isolamento e pouca vivência. Várias histórias eram contadas sobre 

a Júlia. Ainda não sabia o que fazer e, imbuída pelas informações trazidas, aceitei o 

desafio de experimentar bordar com ela. Conversamos sobre a ideia da oficina, a 

convidei para participar do curso com as irmãs Dumont, do qual participaria na 

companhia de Lia, e perguntei se queria experimentar bordar comigo. Não quis 

participar do curso, mas aceitou bordar comigo. Foi nesse contexto que iniciei a 

oficina. 

Antes de continuar, quero esclarecer um pormenor característico do campo 

da surdocegueira e que foi se constituindo como algo crucial no trabalho. A questão 

da aferição ou constantes questionamentos a respeito de como os sujeitos que tem 

baixa visão e audição vêm e ouvem é de extrema importância.  Aqueles que estão 

no meio do caminho, entre o ver e o não ver, o ouvir e o não ouvir, têm um modo de 

perceber, de estar no mundo, de diálogar com as coisas da vida, bem peculiar. Ou 

seja, ser cego é diferente de ser alguém com baixa visão, que por sua vez é 

bastante diferente de ser um vidente. Do mesmo modo com pessoas surdas ou com 

baixa audição. Isso sem falar na pluralidade de possibilidades de baixa visão e 

audição. Então quando me questionava, nos questionávamos, a respeito de como 

um reabilitando vê e ouve, a intenção era procurar estar, tanto quanto pudéssemos, 

mais próximos aos sujeitos. E para isso era importante tentar entender, 

minimamente, como aquele sujeito via e ouvia. Tanto para adaptar os modos de 

comunicação, quanto para entender as diferentes formas dessas pessoas serem e 

estarem no mundo.   
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Nessa fase de nossa parceria, consegui resolver minhas dúvidas quanto a 

sua percepção de cores. Depois de ter lhe presenteado com a caixa de lápis de cor, 

fui observando que ela tinha boa percepção das cores e as utilizava ricamente em 

suas produções. Nos exercício com o bordado confirmei minhas suspeitas, apesar 

de não escolher linhas coloridas (fora a preta e a vermelha), ela diferenciava com 

facilidade as diversas cores, tonalidades e nuances de linhas que eu disponibilizava.  

Na experiência do bordar a impressão que tive quando fizemos a oficina de 

ovos de páscoa apareceu novamente104. A fineza e minuciosismo do traço não 

estavam presentes. Por mais que eu ensinasse e que ela repetisse, desfizesse e 

tornasse a repetir, não saía um ponto do bordado que pudéssemos dizer: é razoável! 

Não havia simetria, nem delicadeza no trato com as linhas. Tive a impressão de que 

a pouca fixidez do pano aliada à necessidade de observar o meu movimento de 

mãos, ao tramar agulha, linha e tecido, provocava alguma dificuldade visual nela. 

Arranjei bastidor e lupas, mas não resolveu. 

Enquanto bordávamos, continuávamos a conversar intensamente. Júlia falou 

bastante sobre mangás, jogos de terror, amigos virtuais. Um dia perguntei: “E 

amigos reais?” Ela: “Hum... Não!”. Em outro dia ela me contou que um tempo atrás 

tinha tentado bordar a mão. Surpresa, eu disse: “Foi? E eu pensando que tu nunca 

tinhas bordado à mão, né?” Ela então me corrigiu: “Não, disse bordar a mão, na 

mão”. Eu: “Na mão? Como assim?”. E foi quando ela começou a me falar de 

algumas técnicas para fazer bordados utilizando a própria pele. Disse: “Parece uma 

tortura, mas não dói”. Impulsivamente perguntei: “Mas você fez isso em você?”. E 

tomei suas mãos entre as minhas para ver. Procurei marcas, não havia. Que alívio! 

Perguntei: “Como você faz isso?” Ela sorriu.  

Ainda nesses dias em que estávamos bordando, lembro-me de uma vez que, 

com a repetição do olhar a frente e o verso do pano que bordávamos, falei que uma 

das coisas que achava mais bonita no bordado era ver como a vida é parecida com 

o bordar. E que a frente do bordado pouco diz do seu verso. Que há bordados cuja 

frente é linda e o verso um emaranhado confuso e sem forma. Outros cuja frente e 

verso são iguais. Que uns bordados têm nós muito grandes no verso e outros 
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 Relatei esta vivência na parte da descrição do campo, ver p. 93.  
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suaves arremates. Que uns cruzam linhas no verso que são inimagináveis na frente. 

Enfim, depois que falei isso ela me olhou por um longo tempo. Em silêncio, desfez 

seus alinhavos e recomeçou novamente. Ela parecia muito perfeccionista, então 

passou quatro semanas bordando e desbordando e ao final deste período tinha 

apenas contornado o caule e as pétalas da rosa. O caule de preto e as pétalas de 

intenso vermelho. O bordado da moça era só verso.     

O silêncio sempre nos acompanhava. Eu falava, puxava assunto, contava 

muitas histórias, em geral relacionadas aos universos da arte. Ela ouvia e ouvia. 

Respondia a perguntas e, vez ou outra, comentava algo espontaneamente. Então eu 

estava um pouco preocupada porque seus feedbacks eram tão discretos, às vezes 

tinha dúvidas. O mais recorrente, era o do seu olhar. Praticamente todas as vezes 

que nos encontrávamos, ao me ver, seu semblante se alegrava e ela sorria. O calor 

das experiências também não me dava muito tempo para pensar, refletir. Até que 

um dia ela falou: “Eu preciso te dizer uma coisa... é porque... sobre o bordado, na 

verdade, eu não queria bordar, não é muito a minha praia”. Na mesma hora 

respondi: “Mas por que você não falou logo? Não precisava ficar todo esse tempo”. 

Aí ela: “Eu aceitei fazer o bordado só para você estar mais por perto”. Paramos de 

bordar panos naquele dia e, dali em diante, traçamos nós os caminhos que 

queríamos percorrer.  

Combinamos então de realizar passeios culturais. Esse combinado foi 

nascendo das nossas conversas sobre arte, sobre artistas, sobre história da arte. 

Conversas que escapuliam dos panos que tentávamos bordar. Curiosamente, o 

tradicional ato de bordar entre mulheres, que ao tecer seus panos também tecem 

suas vidas, nos mostrou o caminho. Foi bordando nossas conversas que a ficha caiu 

para mim e para ela: poderíamos sair juntas. Ir a museus, a apresentações culturais, 

poderíamos estar na vida, ter experiências juntas, o que é super importante para 

pessoas surdocegas. Julia poderia vivenciar experiências e aprender sobre arte 

através delas, contando com o apoio/auxílio de profissionais com qualificação. 

Nessas conversas, também ficou evidente para Júlia que ela precisaria conhecer, 

ver mais trabalhos de arte. Falava-lhe muito da importância da fruição de arte. De 

como um artista aprendia, se inspirava quando fruía obras de outros artistas. E o 
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avançar dessas conversas nos levou a especular a possibilidade de fazermos 

passeios culturais.  

Alguns cuidados precisaram ser tomados porque ela só poderia sair do setor 

nos dias e horários a ela destinados e com autorização dos pais, mesmo tendo 

maioridade. O fato de ter significativas perdas audiovisuais, a ponto de ser incapaz 

de andar sozinha na rua, a tornava dependente de outra pessoa. Então se saísse à 

rua com alguém, este teria que se responsabilizar por sua integridade pessoal. A 

moça saia pouco e, portanto, fazia poucas circulações sociais. Esse momento de 

saída comigo foi recebido com muito ânimo, mas também com grandes 

preocupações. Procedi combinando todos os detalhes dos passeios com os pais 

dela e com Cleone, que era a responsável pelo setor105.  

Estávamos no meio do trabalho de campo e ao longo deste percurso fui tendo 

clareza sobre quem era Júlia e quais seriam algumas de suas necessidades. 

Conheci, aprendi com ela sobre sua surdocegueira, sobre sua história de vida e seu 

jeito de ser. Estabelecemos entre nós uma relação de confiança e trocas mútuas e o 

diálogo possibilitou intervenções em sua escassa sociabilização. Tal relação 

possibilitou que ações/intervenções como essa da saída cultural acontecessem 

porque a confiança semeada entre eu e ela também se estendeu à família de Júlia. 

Intervim sendo sua parceira nos âmbitos da mediação artístico-cultural, 

comunicacional, espacial/orientacional, etc. A confiança é uma chave importante 

para o desenvolvimento de pesquisas cartográficas, e “...diz respeito tanto ao regime 

afetivo de articulação quanto à abertura para as transformações decorrentes dessa 

articulação” (Sade, Ferraz e Rocha, 2014, p. 69). Os autores acrescentam ainda que 

“...a aposta é de que a confiança na experiência implica a promoção de uma 

experiência compartilhada que amplia nossa potência de agir (p. 70). 

Comecei então a perceber certa preocupação de Cleone com a questão do 

meu envolvimento com os reabilitandos e seus familiares. “Estreitar laços pode ser 

perigoso! Cuidado menina!” Dizia. Mas como não ser assim? Como não estreitar 

laços? Em muitos momentos profissionais atuei com pessoas com deficiência e 
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 Foram elaboradas autorizações colocando a responsabilidade por Júlia em meu nome nos dias e 
horários em que realizávamos o passeio. Tais autorizações foram assinadas pelos pais da moça.  
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sempre vivi situações em que pensava: como realizar um processo que nos 

transforme sem afetar-nos/afetar-me por ele? Como fazer isso sem estar de fato na 

parceria com os sujeitos para/com os quais trabalhamos? Como criar com, sem 

estar com? E em relação às pessoas com surdocegueira especificamente, pensava: 

diante das grandes limitações comunicacionais e da escassez de 

pessoas/profissionais que minimamente conseguem se comunicar com surdocegos, 

não caberia também aos profissionais que lidam com este universo contribuir para 

ampliar as vivências de mundo e interpessoais destes sujeitos? Como fazer isso 

sem se envolver? Num país que ainda não reconhece e, portanto, não dá estrutura 

para acolher de forma ampla os sujeitos com deficiência?  Há muitas respostas para 

essas questões. Mas nos momentos em que elas nasceram e que precisei 

responder, encontrei saída na escolha de assumir os laços e os nós que todo 

envolvimento trás. Isso foi bom e ruim, porque evidenciou tensas diferenças entre o 

meu trabalho e os de alguns profissionais institucionalizados. 

No dia 20 de agosto realizamos o primeiro passeio. Saímos do PAAS por 

volta das 10h da manhã e terminamos o passeio às 17h, quando encontramos com 

o pai da moça no centro do Rio e de onde voltaram para casa. Neste primeiro 

passeio fomos ao Centro Cultural Banco do Brasil (CCBB) ver uma exposição do 

Salvador Dali e assistir a um show de música de câmara japonesa106. Além disso, 

como passamos muito tempo juntas, também saímos do CCBB para almoçar e 

passeamos um pouco numa livraria/café dentro do Paço Imperial que fica na Praça 

XV.  

O percurso do IBC que fica na Urca até o CCBB, no centro do Rio de Janeiro, 

foi feito de ônibus. Pegamos a condução na frente do Benjamin e descemos na 

Praça XV de onde caminhamos até o Centro Cultural.  A experiência de andar de 

ônibus foi reveladora para nós. Eu nunca tinha saído à rua sozinha com a moça e 

muito provavelmente ela também não tinha saído sozinha com outro adulto que não 

seus pais ou um familiar próximo. Não sabíamos o que exatamente poderia 

acontecer. Eis que ao subir no ônibus Júlia pára e não sabe o que fazer diante do 
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 A escolha dessa programação foi feita em conjunto, nos dias que nós encontrávamos no PAAS 
pesquisávamos pela internet o que estava acontecendo nos centros culturais da cidade.  
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cobrador. Parou em frente à roleta e não fez mais nada. Perguntei: Júlia, você está 

conseguindo ver o cobrador? Ela disse: Sim e não fez nada. Precisei orientá-la 

quanto à necessidade do pagamento da passagem e do cuidado com os seus 

pertences. Mas ela estava tão confusa com a circunstância e com o manuseio de 

seus pertences que eu acabei pagando a passagem. Tive forte impressão de que 

Júlia nunca tinha vivido aquela situação e, portanto, não sabia como proceder. 

Depois do ocorrido expliquei para ela como funcionava todo esquema de utilização 

de transportes públicos. A dificuldade/limitação visual fazia com que perdesse 

muitas informações e também impedia sua orientação espacial. Mas seu histórico de 

isolamento também contribuiu para o fato de não saber como proceder em situações 

tão simples como a de ter que pagar uma passagem de ônibus. Neste dia, vendo 

sua dificuldade em usar o dinheiro, e também diante da minha surpresa com o 

acontecido, paguei pelo que consumimos sempre explicando como ela deveria 

proceder em cada situação, no almoço e no lanche. Tudo era muito novo para ela e 

para mim e nós estávamos nos dirigindo para uma das regiões mais confusas e 

movimentadas da cidade, não quis angustiá-la com tantas questões.  

No trajeto para o CCBB, o transporte passou pelo Aterro do Flamengo, o dia 

estava lindo e pudemos apreciar bela paisagem. O que Júlia não conseguia ver eu ia 

descrevendo para ela. Foi nesse embalo que acabei falando sobre paisagismo e 

sobre Burle Marx. Contei que em 2009 vi um precioso presente deixado por Burle 

Marx em sua obra paisagística do Aterro do Flamengo. Trata-se da floração de 

palmeiras Corypha Umbraculifera, ou palma Talipot. Trazida do Sri Lanka pelo 

paisagista, ela floresce uma única vez na vida e em seguida inicia um longo 

processo de morte107. Aqui no Brasil a palmeira floresceu cerca de quarenta e cinco 

anos depois de plantada108. Então falei para a moça sobre este presente dado por 

um artista/paisagista aos cariocas e que só pôde ser visto 45 anos após sua entrega 
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 http://auepaisagismo.com/?id=Flora%C3%A7ao-de-palmeiras-plantadas-por-Burle-Marx-vira-
atra%C3%A7ao-no-Rio-de-Janeiro.-&in=714. 
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 Os cachos da palma Talipot contêm aproximadamente 1 milhão de microflores e ficam no topo da 
palmeira, formando uma copa de tonalidade castanha de até 8 metros de diâmetro e 4 metros de 
altura, maior que a copa da palmeira. É deslumbrante!  
In: https://arvoresdesaopaulo.wordpress.com/2010/01/05/arvores-do-rio-de-janeiro-2-as-palmeiras-de-
burle-marx/ 
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à cidade. Falamos sobre a raridade da flor, do presente, sobre o quanto aquele lugar 

era especial e bonito.  

Quando descemos do ônibus na Praça XV, o centro da cidade estava 

tumultuado e a caminhada foi bastante confusa. Foi uma grande experiência para 

nós duas sair da tranquilidade da Urca e nos embrenharmos no emaranhado do 

centro do Rio de Janeiro. Júlia não tinha experiência de circulação social e, 

especialmente, em ambiente de rua. Então neste primeiro passeio vivi grande 

dificuldade ao sair à rua com a moça porque além dela não ter experiência de 

circulação em ruas, ela também não utilizava bengala, nem permitia ser guiada. O 

resultado era que ela acabava andando mais devagar, para poder olhar bem onde 

estava pisando e também para se desvencilhar dos obstáculos (degraus/hidrantes 

postes/orelhões/etc.). Acontece que estávamos no centro do Rio, em plena Rua 1º 

de Março, no horário do almoço. Ela resistia em ser guiada e eu tive que caminhar 

em seu entorno com os meus braços sempre estendidos em volta de suas costas e 

de um de seus lados ou em alerta para que outros transeuntes não a empurrassem. 

Eu andava olhando para todos os lados e com braços estendidos para frente, para 

trás, para os lados feito quem anda protegendo um bebê que está aprendendo a 

andar. As pessoas na rua me olhavam sem entender o que estava se passando. Foi 

muito tenso, mas também bastante engraçado. Eu não sabia o que fazer, porque 

não podia ser apenas uma andarilha ao seu lado e ela não queria que a guiasse, 

então a protegi como pude. Quem vê a moça não imagina que ela tem acentuada 

limitação audiovisual. E eu não queria, exatamente, ocupar o lugar de uma 

professora que “obriga” seu aluno a proceder de certa maneira. Tinha receio de 

fazer isso e dificultar aquele momento de abertura para vivências da vida real, da 

sociabilidade e do exercício de nossas dificuldades. Mesmo sabendo quais eram os 

procedimentos de guia-interpretação indicados, achava que não tinha condições de 

impor tais estratégias à Júlia, mas sim que poderia chegar a eles junto com ela num 

tempo próprio de nossa relação de parceira e confiança. Fomos descobrindo 

caminhos que indicassem o melhor jeito de proceder em diferentes situações. No 

meio do passeio procurei buscar sua mão para guiá-la, ao mesmo tempo em que 

conversávamos sobre várias coisas. Distraída, ela aceitava a minha guia.  
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Quando terminamos nossa saída cultural ela comentou que foi tranquilo 

caminhar na rua, que não teve problemas. Então eu emendei: “para mim foi muito 

difícil porque eu fiquei te protegendo o tempo todo”. Ela se espantou com o meu 

desabafo. Disse: “Foi?” Eu: “Estávamos no meio de uma multidão. A gente escolheu 

uma das regiões mais confusas do Rio de Janeiro para andar. Tinha muita gente nas 

calçadas, andando rápido, com pressa... Fiquei andando assim ó (me afastei um 

pouco para que ela pudesse me ver por inteiro e mostrei como tinha feito)”. A moça 

achou graça e também teve pena de mim. No passeio seguinte deixou-se guiar, até 

utilizamos algumas técnicas de orientação e mobilidade em ruas. Foi muito mais 

tranquilo e essa dificuldade de aceitar-se com pouca possibilidade de locomoção foi 

sendo vivenciada por ela e também por mim como guia-intérprete.  

Antes de entrarmos no centro cultural fomos almoçar e o que aconteceu no 

ônibus se repetiu no restaurante na hora de pagamento. Ela não sabia o que fazer. 

Expliquei novamente como deveria proceder. Depois do almoço dirigimo-nos para o 

Centro Cultural Banco do Brasil para assistir uma apresentação de música de 

câmara japonesa. No CCBB, procurei a produção responsável pela programação 

musical e expliquei que estava acompanhada de uma pessoa surdocega que 

precisava se sentar próxima ao palco para conseguir ver e ouvir os músicos. Fiz isso 

na frente de Júlia e conversei com ela antes de falar com os produtores artísticos. 

Expliquei para Júlia a importância de compartilhar esta necessidade específica, que 

era direito dela cobrar essa acessibilidade e, se assim não o fizesse poderia usufruir 

pouco das obras artísticas. A moça aceitou o desafio e ficou bastante contente por 

ser devidamente acolhida nesta apresentação musical. O concerto aconteceu numa 

sala nobre no quarto andar do prédio, nós sentamos na primeira fila de cadeiras e 

isso possibilitou boa visibilidade e audição. Os músicos tocavam instrumentos 

clássicos japoneses, uma harpa japonesa, um instrumento de corda, semelhante a 

um bandolim, e uma flauta. Eram dois homens e uma mulher, que cantava. A moça 

falou os nomes daqueles instrumentos em japonês. Os instrumentos eram tocados 

de modo intenso então o som que provinha deles era audível para ela, mas quando 

a mulher cantava ela ouvia pouco, especialmente quando emitia sons mais agudos 

ou graves.  
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Depois visitamos a galeria que expunha obras de Salvador Dalí. Também 

informei à equipe do CCBB sobre a surdocegueira da moça e uma guia do educativo 

nos acompanhou durante a visitação. Rapidamente expliquei a situação e a pessoa 

do educativo que nos acompanhou atuou como guia cultural109 e eu como guia-

intérprete. Dentro da galeria estava bem escuro, com iluminação apenas nas obras. 

Durante todo percurso dentro da sala de exibição ficamos de mãos dadas. Júlia 

precisou se aproximar bastante de todas as obras, seu rosto ficava a um palmo de 

distância dos quadros. Essa proximidade incomodava alguns dos outros visitantes e 

em diversos momentos os funcionários/guardas vieram nos advertir por causa da 

proximidade. Sobre a questão, na semana seguinte ao passeio, a moça avaliou: 

Júlia – Eu só sentia dificuldade de me locomover de um quadro para 

outro, né? Porque era meio escuro e eu não via as pessoas na 

minha frente direito. E também minha outra dificuldade é que as 

letras eram um pouquinho pequenas. Mas, apesar da luz fraca eu 

não tive dificuldades porque eu me aproximei bastante. 

Arheta – Dos quadros? Para ver os quadros?  

Júlia – É! E das etiquetas também. Só que isso incomodou os 

funcionários. Então esse é o único problema mesmo. Porque é meio 

escuro e eu não enxergo muito bem de longe e aí isso incomoda os 

funcionários. 
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 A mediação cultural da guia do CCBB foi boa por um lado e ruim por outro. O aspecto positivo foi 
que pude me concentrar melhor na função de guia-intérprete e também pude, em alguns momentos, 
registrar a ação. Outra questão positiva foi o fato de Júlia ter conversado com outra pessoa sobre arte 
que não eu. Em contrapartida, foi negativa a delimitação das possibilidades de leitura/fruição artística 
que a guia cultural sempre colocava, muitas vezes reduzindo a obra a apenas uma interpretação.  
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Figura 41 – Júlia observando o texto de 

apresentação da exposição.  
Figura 42 – Júlia conversando com a mediadora 

do educativo do CCBB durante visitação à 

exposição de Salvador Dalí.

 

A questão da acessibilidade em espaços culturais ainda está iniciando. Aqui 

no Rio de Janeiro a acessibilidade110 começou a ser exercitada inicialmente em 

museus, mais ainda de modo bastante incipiente. O que vivenciamos foi um 

exemplo claro disso. Os espaços têm mediadores culturais razoavelmente 

preparados para atender algumas pessoas com deficiência, mas apenas os 

mediadores são minimamente preparados. Todos os outros funcionários do centro 

cultural (vigilantes, auxiliares de limpeza, técnicos, enfim), geralmente, não têm a 

mínima ideia das necessidades básicas de uma pessoa com deficiência. 

A situação da falta de acessibilidade para pessoas com deficiência em 

diferentes espaços sociais liga-nos, diretamente, à prática de uma lógica 

monocultural e, obviamente, exclusiva. A cultura audiovisual é tão absoluta que 

sequer imaginamos como deve ser viver num mundo desprovido ou diminuído de 

percepção visual e auditiva. Quando aqui me refiro a um viver num mundo sem ou 

com diminuída percepção audiovisual compreendo o mundo a partir da noção 

ontológica do corpo. Ou seja, que as diferentes percepções de mundo estão 

enraizadas nas diversas possibilidades de existência corporal. Concebemos o 
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 Antes de realizar o passeio com a moça fui duas vezes ver a exposição do Salvador Dalí para 
conhecer a exposição em si e me informar a respeito da acessibilidade. 
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mundo a partir de nossos corpos, com eles estamos no mundo e somos no mundo e 

é a partir do nosso corpo que o mundo também é e se apresenta para nós (Merleau-

Ponty, 1980; 2013).  

Em sua filosofia, Merleau-Ponty pensou o corpo e a consciência. Nas 

discussões sobre conhecimento, tomou o ser humano como eixo principal, 

entendendo-o como aquele que desde o nascimento faz-se sensível em sua 

corporeidade. Nesse sentido, na perspectiva deste filósofo "... a alma, que habita o 

corpo, pensa segundo o corpo e não segundo si própria, pois há um pacto natural 

que os une" (1980, p. 101-102). De acordo com ele nos somos o misto de alma e 

corpo "...mister se torna, pois, que haja do corpo um pensamento" (1980, p. 100). 

Para ele é o corpo que possibilita a superação dos impasses ocasionados pelas 

filosofias da consciência (as que estabelecem a consciência ou a subjetividade como 

ponto de partida).  

Pelo corpo, Merleau-Ponty (1980) busca uma ontologia dos sentidos, anterior 

a toda tematização, a toda idealização. O contato com mundo se dá pelo corpo e, 

por ele, é possível estar no mundo. É também através do corpo que se estabelece o 

contato entre os seres viventes. A partir dessa noção, tenta superar a concepção 

cartesiana, dual, entre corpo-mente, sujeito-objeto, consciência-mundo. Para o 

filósofo não há essa cesura no ser, no lidar dos sujeitos com o mundo, em suas 

experiências. As pessoas não pensam e depois agem, mas pensam agindo e vice-

versa, porque pensamento é ação e ação é pensamento. Este corpo que se move 

no mundo é o corpo fenomenal. Não é uma coisa entre outras, mas a fonte absoluta 

do sentido de todas as coisas. 

De acordo com Chauí:  

A proposta de Merleau-Ponty, dentre outras coisas, é o resgate da 

dignidade ontológica do sensível, é trabalhar os pares, não desfazer 

os pares, mas não tratar os termos como termos de uma dicotomia. 

[...] trata-se de ver como esses dois termos existem, que tipo de 

divisão produzem, e quais são as relações efetivas que se 
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estabelecem entre eles. A filosofia de Merleau-Ponty não opera com 

dicotomias, mas com entrelaçamentos (Chauí, 1984, p. 06). 

Entender os seres humanos a partir de seu corpo coloca-nos diante da 

impossibilidade de conceber estes mesmos seres em perspectivas monolíticas. É a 

partir do corpo que estamos e, portanto, somos no mundo. Somam-se a isto as 

múltiplas representações que as diferentes culturas e sociedades imprimem aos 

corpos. Aqui recorro às criticas que Santos faz às lógicas monoculturais e 

hegemônicas que invisibilizam a diversidade de formas de ser e existir de 

sociedades e grupos culturais minoritários. Em relação à deficiência tomo de 

empréstimo, mais uma vez, a crítica à lógica da monocultura da naturalização das 

diferenças (Santos, 2002 e 2007). Esta, aplicada a realidade da deficiência a 

coloca/posiciona num lugar de inferioridade natural e diante disso não aponta para 

mudanças de ordens políticas, legais, sociais, etc.  

Aproveitando estas reflexões para pensar o campo da acessibilidade vemos 

que aqui no Brasil temos uma situação ainda muito iniciante. Os avanços legais 

recentes em relação aos direitos humanos e cidadãos de pessoas com deficiência 

são, sem dúvida, conquistas sem precedentes, como, por exemplo, as leis da 

acessibilidade de 2000, e num âmbito mais macro, a lei da inclusão de 2015111. 

Esses são grandes avanços, mas passos ainda mais largos e ousados precisam ser 

dados nas instâncias da representação sociocultural da deficiência, especialmente 

em relação à surdocegueira e a significativa inexistência da mesma. Foi ante a esse 

complexo contexto que desenvolvi e vivenciei, em parceria com as pessoas 

surdocegas, seus familiares e profissionais da área, esta pesquisa.  

Retomando a experiência do passeio cultural com Júlia, uma situação 

especial aconteceu durante o percurso na exposição do Dalí. Nesta, tinha uma 

pequena sala que exibia filmes do cineasta Luis Buñel. Entramos na saleta e vimos 

“Um cão andaluz”. Neste filme tem uma cena de nudez de seios da personagem 

feminina. A cena sugere uma tentativa de relação sexual entre a mulher e um 

homem. A moça ficou bastante incomodada com a nudez da mulher, suportou ver 

um pouco do filme, mas antes que ele acabasse pediu para sair. Lá no CCBB não 
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 Lei da Acessibilidade – Lei nº 10. 098/00 e Lei da Inclusão – Lei nº 13.146/15. 
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falou nada sobre o assunto. Na semana seguinte, conversamos sobre o passeio112 

lá no Benjamin e ela relatou ter ficado chocada com a nudez da personagem.  

A nudez no filme é bem discreta, se comparada à exposição do corpo 

feminino a que estamos acostumados. Mas acredito que o assunto sexualidade 

incomode Júlia e isso pode ser compreendido levando em consideração seu perfil de 

distanciamento interpessoal e busca por pouco contato e intimidade com as 

pessoas. Em um trecho da conversa: 

Arheta – É... e teve alguma coisa que você não gostou? 

Júlia – Bem, aquele filme me deixou um pouquinho chocada. 

Arheta – Foi? Por que você ficou chocada?  

Júlia – Porque teve cena de nudez e aquilo foi chocante para mim. 

Quando vivemos essa experiência eu tinha pouco conhecimento sobre a 

cultura Otaku/Hikikomori e sobre animes e games, os quais só foram aprofundados 

após o fim do trabalho de campo. Mas à época desta experiência fiquei pensando 

sobre o assunto durante muito tempo e cogitava haver algumas dissonâncias entre o 

que Júlia falava e o que ela via/vivia em sua vida virtual. Júlia tinha livre acesso a 

internet, não estava tão desplugada de assuntos relacionados à sexualidade, os 

próprios games e animes que ela via/jogava apresentavam tais questões, inclusive 

alguns de modo bem violento. Temas relacionados à violência, ao sexo e ao terror 

estavam presentes em Corpse Party, por exemplo. Talvez a questão seja o realismo 

das imagens de violência, sexo e terror, que apesar de serem extremas nos games 

e jogos de Júlia, eram mais bem digeridas pelo fato de se mostrarem em plataforma 

de animação. Então, por exemplo, havia degolações, estupros, amputações, corpos 

em estado de putrefação em seus jogos e games. E isso não a chocava! Mas a 

cena, quase idílica, de nudez de seios de uma mulher no filme do Buñel foi 

aterrorizante para ela, mesmo levando em consideração o surrealismo presente no 

filme. Penso que é na diferença entre as produções fílmicas de animação e live 

action (trabalhos – para cinema, televisão – cujos personagens são realizados por 
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 Combinei com ela que após cada passeio sentaríamos para conversar um pouco sobre as 
experiências vividas. 
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atores reais, ao contrário da animação) que reside o incômodo e, de certa forma, o 

desdobramento que essa diferença aponta quanto à relação com a ficção e com a 

realidade. Nesse sentido, Barral (2000) e Saito (2012a; 2012b; 2013) ressaltam a 

dificuldade de estabelecimento de relação e até negação da realidade por parte de 

pessoas integrantes da cultura otaku e hikikomori. 

Apesar da situação acima relatada, a visita ao CCBB foi ótima. A moça 

adorou a exposição do Dalí e a apresentação de música de câmara japonesa. 

Ressalto ainda os relatos da moça de querer repetir a experiência, o que não 

pudemos fazer de imediato por causa de alguns compromissos no PAAS marcados 

previamente113. Combinamos que após cada passeio sentaríamos para conversar 

sobre as experiências vividas. Então na semana seguinte sentamos para conversar 

e Júlia permitiu que eu gravasse nosso papo. Falamos sobre o vivido e lhe perguntei 

como tinha sido a experiência e o que tinha gostado mais.  

Júlia – Ah... o que eu mais gostei? Ham... fica difícil! Bom, eu gostei 

muito de visitar a galeria de arte. Foi uma coisa, simplesmente única 

para mim. Foi, assim, magnífico, sabe? É a minha primeira vez 

numa galeria de arte, porque eu não me lembro muito bem da minha 

infância. Do que eu fiz naquela época. Então para mim é como se 

fosse a primeira vez. E para mim é lindo tudo o que eu vi lá. Os 

quadros, as pinturas, os desenhos, as fotografias... eu achei demais. 

Eu até me identifiquei um pouco. 

Entrevistar a moça não foi tarefa fácil. Sua discreta espontaneidade não 

aparecia e quase tudo que falava era meio automatizado, muito diferente de como 

eu a percebia nos processos que experienciávamos juntas. A conversa após a visita 

ao CCBB foi breve, mas bem significativa. A situação de gravação de nossa 
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 Um deles foi um exame de aferição de sua acuidade visual marcado para ser realizado na semana 
seguinte ao passeio. Outra questão era não marcar saídas culturais seguidas para que isso não 
atrapalhasse o fluxo das poucas atividades que ela fazia no Benjamin. Também no final deste mês de 
agosto a equipe da reabilitação do IBC, junto com a do PAAS, organizou um passeio cultural no 
Museu de Arte do Rio - MAR. Não tínhamos brechas para mais uma saída cultural. Tentei convencer 
Júlia a ir ao passeio no MAR junto com os profissionais e reabilitandos do PAAS/IBC, mas ela não 
topou.  
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conversa deixou Júlia um pouco desconfortável, apesar disso, nesse dia ela falou 

sobre o passeio, o que gostou e o que não gostou. No final de nosso papo ela puxou 

um assunto inesperado. Contou que tinha um desenho para me mostrar, mas que 

ele não tinha nada a ver com o passeio. O desenho falava sobre uma personagem 

com a qual se identificava.  

Júlia – Tem a ver com um jogo que eu gosto. Com uma personagem 

que eu tenho pena, sabe? A história é triste, aí eu fiz esse desenho.  

Arheta – Que personagem é essa? 

Júlia – Ela se chama Sachiko. 

Arheta – Sachiko... e por que que você tem pena dela? 

Júlia – Porque ela teve uma história triste. (...) Eu mostrei para o 

meu pai só que ele levou um susto. (Mostra-me o desenho) 

Arheta – Ai, nossa. É! Realmente... é assustador. 

 

 

Figura 43 – Foto de Sachiko desenhada por Júlia.  
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Júlia – Era para ser. Eu tive dificuldade, é... para fazer esses olhos. 

Arheta – Hum... (Tempo) Ela ri? 

Júlia – Ri de raiva. É porque ela era um fantasma. A história dela 

era assim: ela era uma criancinha quietinha. Não tinha muitos 

amigos, mas ela sempre adorou ficar sozinha. Ela vivia como um 

lobo solitário na escola. Até que um dia veio o professor dela, que 

fingiu gostar dela, elogiou ela e tal, mas aí ele acabou machucando 

ela.   

Arheta – Machucou como?  

Júlia – Ele era um pedófilo. 

Arheta – Ai, gente... Foi mesmo?  

Júlia – Foi.  

Arheta – Mas foi na escola e ninguém viu?  

Júlia – Porque estava bem tarde. Ela tinha mania de ficar até tarde 

na escola. 

Arheta – Até que horas? 

Júlia – Até umas 5 ou 6 da tarde. 

Arheta – Quando estava escurecendo... 

Júlia – É! Aí não tinha ninguém, não é? Foi dentro de uma salinha 

mesmo. Foi lá que ela acabou morrendo, triste com isso. Foi um 

último suspiro muito triste. Aí então o professor ficou desesperado, 

com medo. E o diretor o viu com a roupa coberta de sangue. Aí ele 

perguntou o que tinha acontecido e o professor contou a verdade. Aí 

o diretor, só pelo bem da reputação da escola, prometeu esconder o 

corpo dela. 

Arheta (num súbito de susto) – Hã?  
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Júlia – Isso é muito injusto! Porque no Japão as pessoas se 

preocupam muito mais com isso, com a reputação.  

Arheta – O que é isso? E ninguém foi atrás dela? Ela não tinha mãe 

não? 

Júlia – Ela tinha uma mãe! Só que essa história está meio mal 

explicada. Não aparece, não menciona a mãe dela nessa história. 

Arheta – Onde que tem essa história? 

Júlia – É um jogo que eu joguei. É um joguinho de terror. Chama-se 

Corpse Party114.  

 Conversamos um pouco sobre o desenho e ela me contou do jogo de terror 

onde Sachiko é a personagem antagonista. A história de Corpse Party, brevemente 

narrada no diálogo acima e também na introdução deste caso, é sobre uma menina 

que foi violentada, morta e enterrada por um professor de sua escola. Num dos 

momentos mais dramáticos da história, contada em diversos capítulos de jogos, o 

professor arranca, com a ponta de uma faca, um dos olhos de Sachiko. Em outro 

momento da trama ela também tem sua língua cortada, para ser impedida de falar, 

por ter presenciado o assassinato de sua mãe. Então o fantasma da menina começa 

a vagar pela escola e a perturbar a vida das pessoas vivas daquele lugar115.  

 Fotografei o desenho da moça e nos despedimos. Assim que me afastei dela 

fui ao encontro de Cleone e Beatriz e contei o ocorrido. Falei também sobre as 

                                                             
114

 Corpse Party é uma das séries de terror menos conhecida e das mais perturbadoras. Lançado 
originalmente em 2011 para o PSP (PlayStation Portable), ganhou mais destaque com o passar do 
tempo, graças à compatibilidade com o PS Vita e propaganda boca em boca. Seguindo uma história 
de terror misturada com extrema violência, o jogo impressiona pela tensão que consegue passar. In: 
http://www.techtudo.com.br/tudo-sobre/corpse-party.html - Acessado em 15 de março de 2015.   
Criada originalmente por Makoto Kedōin e desenvolvida pela Team GrisGris, esta franquia de 
mídia teve como ferramenta do primeiro jogo da série o RPG Maker e em 2005 foi lançada para PC. 
Foi sucedida por dois remakes: Corpse Party: Blood Covered, que foi lançado para Microsoft 
Windows em março de 2008; e Corpse Party BloodCovered: ...Repeated Fear, que foi lançado 
para PlayStation Portable em agosto de 2010, iOS (Sistema operacional móvel da Apple Inc), em 
fevereiro de 2012, e 3DS (Aparelho eletrônico de pequena dimensão que executa jogos e games), em 
julho de 2015. A série já ganhou versões em mangá, anime, OVAs, foi atração de parque de diversão, 
e também ganhou um filme em Live Action em 2015. In: https://pt.wikipedia.org/wiki/Corpse_Party - 
Acessado em 28 de agosto de 2015. 
115

 http://corpseparty.wikia.com/wiki/Sachiko_Shinozaki  Acessado em 13 agosto 2015. 

http://www.techtudo.com.br/tudo-sobre/corpse-party.html
https://pt.wikipedia.org/wiki/Corpse_Party
http://corpseparty.wikia.com/wiki/Sachiko_Shinozaki
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pesquisas que eu estava fazendo a respeito da cultura dos mangás, jogos e games 

de terror, da cultura Otaku e pedi para marcarmos um dia para trocarmos 

informações sobre a moça. Eu estava assustada com o sofrimento dela e as 

profissionais também estavam muito preocupadas, mas nem desconfiavam dos 

pormenores que eu estava descobrindo. Passei a conversar mais com Beatriz sobre 

o caso, buscando pensar junto sobre os modos de abordar a difícil questão de como 

as perdas sensoriais afetavam a moça, que falava muito sobre o quanto sofria 

através de seus desenhos. Marquei uma conversa com a equipe para que eu 

pudesse compartilhar as colheitas116 que tinha feito ao longo da vivência com a 

moça. Mas a partilha com a equipe não aconteceu, porque nunca conseguíamos 

achar/priorizar um momento para isso. Os conhecimentos que consegui acessar 

sobre os universos/subjetividades de Júlia, infelizmente, não foram compartilhados 

com os profissionais do PAAS. Não houve espaço para que essa troca acontecesse 

na equipe como um todo. O que ocorreu como efeito de minha atuação junto à moça 

foi uma aproximação maior com Beatriz, que era a psicóloga do PAAS, e com quem 

passei a trocar reflexões sobre as experiências vividas com Júlia e também com as 

outras pessoas que circulavam no setor (pessoas surdocegas, seus familiares e 

profissionais do PAAS). Além disso, quando o campo finalizou e eu parei para 

organizar e estruturar em relatório tudo que havíamos vivido, compartilhei os meus 

escritos com Beatriz, a fim de dividir com pessoas da equipe os resultados do 

trabalho. Fiz essa partilha em meados de 2015, ou seja, 6 ou 7 meses após a 

finalização do trabalho de campo. 

 Quando terminei a atuação no campo da pesquisa vi muitos trechos e 

imagens de Corpse Party na internet, em mangás, visitei páginas no facebook de 

grupos que curtem o jogo, dentre outras pesquisas. Das inúmeras informações 

acessadas, algumas características desta história chamaram minha atenção. Foram 

elas: imagens sensualizadas das personagens femininas sugerindo situações de 

pré-relação e pré-abuso sexual, e o exagero na violência - é um terror sanguinolento 
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 O caráter interventivo sobre a realidade da pesquisa cartográfica redefine o tradicional sentido 
atribuído ao procedimento metodológico de coleta de dados. A pesquisa cartográfica não coleta 
dados, e sim os colhe. Isso porque não só os descreve, mas principalmente porque acompanha 
processos de produção da realidade investigada. Tal perfil de trabalho entende o conhecimento como 
produção da realidade e a pesquisa como um mergulho no plano da experiência. Colhem-se dados 
porque se cultiva a realidade no ato de conhecê-la. (Passos e Kastrup, 2014, p. 209-210).  
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e de violência explícita e brutal que só é suavizada pelo fato de ser uma animação. 

A história de Corpse Party em alguns mangás que encontrei em lojas especializadas 

traziam imagens de jovens meninas seminuas em situações de tortura sexual. Outro 

fato que também chamou minha atenção foi, em um dos capítulos de Corpse Party, 

a antagonista Sachiko ter os olhos e a língua mutilados. A mutilação de um dos 

olhos de Sachiko aparece representada no desenho de Júlia. Percebia uma 

oscilação por parte de Júlia em relação a sua identificação com as personagens 

antagonista e protagonista da história. Com a antagonista por ter sido vítima de uma 

tragédia como Sachiko foi. Quando Júlia apresentou o desenho que fez de 

Sachiko117, uma das primeiras coisas que me disse a respeito desta produção foi: 

“tive dificuldade para fazer estes olhos”. Coincidentemente, a funcionalidade dos 

olhos de Júlia é bem semelhante à representada no desenho. Como já falado 

anteriormente, ela é cega do olho direito e no olho esquerdo tem um campo visual 

bem pequenininho, assim como representado no desenho de Sachiko. Mas ao 

mesmo tempo em que parecia identificar-se com a personagem antagonista, Júlia 

também aproximava sua identificação da protagonista Ayumi que, assim como Júlia, 

adora games, mangás, Playstation, desenhar e sonha em se tornar uma grande 

desenhista.  

Esta fase do trabalho de campo na parceria com a moça me deixou esgotada. 

Ouvi muitas histórias de jogos e mangás de terror, mas na época não pude 

debruçar-me na pesquisa sobre o tema, o que só ocorreu quando finalizei o 

campo118. Os desenhos mostrados e as histórias ficcionais contadas pareciam 

dialogar profundamente com sua angústia. Dividi um pouco dessa angústia com 

Júlia, passei a ter pesadelos e dificuldades para dormir, tamanho foi o meu 
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 Ver figura 44.  
118

 Isso porque ia ao setor do PAAS quase todos os dias e colhia um enorme volume de informações 
e experiências. Quando chegava em minha casa, além de dar conta das demandas domésticas e 
familiares (dois filhos que à época estavam com dois e quatro anos), tinha que registrar em meu 
diário de campo tudo que tinha vivido. No primeiro semestre fiz essas anotações por escrito. No 
segundo semestre as demandas aumentaram e eu passei a gravar meus próprios depoimentos. De 
início as gravações eram longas e passei a ter problemas para transcrevê-las. Depois criei um critério 
de registro dos depoimentos que consistia em organizar antecipadamente a estrutura da minha fala 
em tópicos importantes que eu precisava contemplar e em delimitar o depoimento a um máx. de 
20min. Neste ínterim encontrei um aplicativo que me ajudou a acelerar o processo de transcrição dos 
depoimentos.  
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envolvimento. Em uma anotação em meu diário de campo, no mês de agosto de 

2014, relato: 

“Tive um sonho horrível e acordei atordoada. Não lembro direito, 

mas havia tanta dor. E sangue... Algumas pessoas corriam por entre 

uma multidão e estava tão escuro... Tudo as impedia de seguir. A 

roupa molhada, cheia de água, de lama, a impossibilidade de ver 

horizontes, o barulho, e uma esmagadora falta de ar...”. 

 

 No final do mês de agosto a moça me apresentou ainda mais um desenho 

feito por ela. Era de uma colegial. Não me disse quem era aquela personagem do 

desenho. Só quando pesquisei mais a fundo sobre jogos de terror, em especial 

Corpse Party, descobri que a menina do desenho é Ayumi. 

 

Figura 44 – Foto de Ayumi desenhada por Júlia.  
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Essa fase mais tensa e dramática foi passando acompanhada por recorrentes 

conversas sobre os assuntos que a interessavam, entremeados com conversas 

sobre arte, que era o assunto que nos unia. Seguimos com nossas saídas culturais 

que, além da ida a centros e instituições culturais, incluiu um breve passeio nas 

universidades vizinhas ao Benjamin Constant. Fomos à UNIRIO e à UFRJ conhecer 

alguns centros acadêmicos. Na UNIRIO fomos ao Centro de Artes. Júlia nunca tinha 

ido a uma Universidade e muito menos a um centro de artes. Entrei com ela na 

Escola de Artes da UNIRIO, visitamos alguns prédios e salas de aula, olhamos os 

murais com os cartazes de eventos universitários e artísticos, conhecemos uma sala 

de ensaios (para trabalhos com o corpo) da escola de teatro da UNIRIO, entramos 

na escola de música e espiamos algumas aulas pelas janelinhas de vidro das portas 

das salas de aula. Vimos aula de violino, piano, violoncelo, flauta e harpa. Saímos 

da escola de Artes e fomos para o prédio da educação. Passeamos um pouco por 

lá, olhamos os murais e depois retornamos para o Benjamin caminhando e 

conversando sobre o mundo da academia. Na UFRJ, passeamos um pouco pelo 

Campus da Praia Vermelha.  

O passeio seguinte foi ao Museu de Arte do Rio, a pedido da moça. Um mês 

antes a equipe do PAAS tinha feito uma visita coletiva a este centro cultural junto 

com alguns adultos cegos que estavam em atividades de reabilitação no IBC. Júlia 

não tinha aceitado realizar a visita junto com os outros reabilitandos do setor, 

preferiu fazê-la apenas comigo. Repetimos a estratégia de ir para o centro do Rio de 

ônibus e também de encontrar o pai de Júlia no final da tarde para que ela 

retornasse para casa com ele. Passamos novamente pelo Aterro do Flamengo e 

apreciamos a paisagem. A moça perguntou sobre a paisagem que ia vendo, 

querendo tirar dúvidas sobre o que via (onde estava o pão de açúcar, que praia era 

aquela, etc.). Descemos na Rua 1º de Março e fomos caminhando até o Museu, 

desta vez de mãos dadas119. Ufa! Finalmente ela se convenceu. Guiá-la na rua, 

orientando-a nos trechos mais tumultuados, foi muito melhor do que apenas andar 

ao seu lado tentando desvencilhar os outros pedestres de seu caminho. Ainda nesse 
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 Essa não é a guia ideal, mas foi a estratégia de guia possível. A técnica correta de guiar uma 
pessoa surdocega não foi vivenciada por nós, apesar de eu ter capacitação para fazê-la porque fiz 
um curso de guia-interpretação.  
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percurso (entre o ponto de ônibus e o Museu na ida e entre o Museu e o ponto de 

encontro com seu pai na volta) uma característica das ruas do centro chamou minha 

atenção: a quantidade exacerbada de fotos de mulheres nuas em capas de revistas 

masculinas e em panfletos de garotas de programas colados em paredes e 

orelhões. Se a moça pudesse ver todas essas imagens, desistiria do passeio. Ali, 

estávamos nós duas imersas no mundo real. Muitos mendigos, a ameaça premente 

de assalto, uma multidão de gente que só queria seguir rapidamente, um trânsito 

infernal e um barulho atroz. Atravessamos tudo isso e enfim entramos no MAR. 

Apenas neste segundo passeio cultural me dei conta da complexidade do que 

estávamos fazendo e também do grande passo que Júlia estava dando em sua vida. 

No entanto, ainda não tinha dimensão da força que estas ações da parceira que 

estávamos travando teriam para a vida dela, para a minha e, por sua vez, para a 

pesquisa.  

Aqui, mais uma vez, ressalto a importância do princípio e método da 

cartografia para a pesquisa e para todos os sujeitos. A pista da confiança foi 

determinante para o desenrolar dos processos de atuação e intervenção. O caso e 

circunstância acima narrados evidenciam isso. Todas as ações realizadas com Júlia 

foram sendo descobertas e desenvolvidas por nós duas em parceria e não sabíamos 

exatamente quais seriam os efeitos delas. Mas a parceria e confiança semeadas 

entre nós possibilitou que vivenciássemos, que suportássemos vivenciar juntas, uma 

ampla variedade de indeterminações e situações inesperadas (Passos, Kastrup, 

Tedesco, 2014).   

A visita ao Museu de Arte do Rio foi bem tranquila e praticamente solitária 

porque havia pouquíssimos visitantes. Como o museu é muito grande, ficamos 

cansadas e percebi Júlia esgotada com tanta informação. Boa parte das obras 

expostas no MAR tinha perfil de instalações, o que dificultava um pouco a percepção 

do todo por parte da moça, devido às limitações de seu pequeno campo de visão. 

Além disso, ela estranhou este formato de obra que extrapola quadros, telas, 

molduras e folhas de papel. Na exposição do Dalí deparamo-nos com quadros, 

painéis, desenhos, a exibição de pequenos filmes. Mas no MAR as obras eram, em 

sua maioria, instalações, intervenções no espaço, não tinham molduras para defini-
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las, delimitá-las. Era um conceito de arte com o qual a moça não tinha familiaridade. 

Fruímos várias obras, mas muito mais do que na experiência do CCBB, precisei 

explicar possibilidades de sentidos de algumas criações. Algumas instalações eram 

muito grandes, fiquei imaginando que ela precisaria se afastar muito da obra para 

conseguir ver o todo. Outras eram pequenas, mas seu conteúdo de arte 

contemporânea dificultava a fruição de um público pouco treinado. Mesmo assim, 

conseguimos ver quatro exposições de temáticas diferentes. Ficamos bem 

cansadas.  

Paramos para tomar um café e conversar um pouco. Nessa pausa pude falar 

mais sobre a história das tendências artísticas, das artes de vanguarda, de algumas 

produções e entendimentos artísticos contemporâneos. O passeio foi muito bom, 

mas acredito que o encontro com uma forma de arte diferente, aliado à sua 

dificuldade visual e a pequena acessibilidade ofertada não a tenha deixado tão 

deslumbrada como quando fomos ao CCBB. As quatro exposições disponíveis 

tinham forte teor de conscientização política, de respeito à natureza, de valorização 

da cultura afro-brasileira, de discussão sobre conceitos de educação, sobre cultura e 

futebol e também sobre a Amazônia120. Conversamos bastante durante a visita, ela 

se via sempre às voltas com a necessidade de perguntar sobre uma ou outra obra. E 

eu com a necessidade de tentar adaptar, acessibilizar o que se apresentava 

(afastando-a ou aproximando-a de uma obra e, além disso, explicitando algumas 

possibilidades de sentidos das criações). Nesses contextos e nas conversas deles 

decorrentes, Júlia pôde falar de si, de algumas experiências vividas na escola, de 

preconceitos, alguns sofrimentos. Foi um passeio mobilizador. 

Uma das exposições disponíveis no MAR era sobre escolas. Chamava-se “Há 

escolas que são gaiolas e escolas que são asas”. Nesta, havia uma seção que 

reproduzia uma sala de aula antiga, com direito à palmatória em cima da mesa do 

professor e a criança sentada no canto da sala usando chapéu de burro e com o 

rosto virado para a parede. Mas também havia uma seção destinada a Paulo Freire 

                                                             
120

 As exposições abertas à visitação no período em que realizamos nosso segundo passeio cultural 
foram: “Do Valongo à Favela: imaginário e periferia”; “TATU: Futebol, Adversidade e Cultura da 
Caatinga”; “Há escolas que são gaiolas e há escolas que são asas” e “Pororoca - A Amazônia no 
MAR”.  
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e suas ideias. A moça quis saber quem era Paulo Freire e porque tinham tantos 

quadros que mostravam a fotografia de um objeto/coisa/situação e o nome destes 

abaixo da imagem (ex: foto de banana com a palavra banana escrita abaixo). Falei 

um pouco sobre Freire e suas teorias pedagógicas.  

Visitamos todo o espaço e depois sentamos para descansar numa das 

carteiras escolares da instalação que representava a velha sala aula. A seguir, 

compartilho um trecho do diário de bordo onde relato essa experiência decorrente da 

fruição da exposição “Há escolas que são gaiolas e há escolas que são asas”, 

realizada no segundo semestre de 2014, no Museu de Arte do Rio. 

Sentamos lado a lado. O cansaço nos tomou. Com nossos olhos 

lançados em nós e no espaço, naquela sala de aula tão antiga, 

sozinhas, observamos. Um quadro negro percorria uma das faces da 

sala. No canto esquerdo e ao fundo um pequeno anão com chapéu 

de burro sentava-se numa pilha de livros e se posicionava de costas 

para sala, com o rosto colado à parede. Era uma sala de aula 

quadrada, vazia, sem alunos. Sentamos nas últimas carteiras. Então 

Júlia perguntou como poderia estar numa faculdade. Disse que ela 

precisaria dizer o que tem e lembrei da existência de guias-

intérpretes. Nessa trama, teci um emaranhado de situações e 

exemplos e aproveitei para sondar sobre suas experiências na 

escola. Olhos baixos, disse: foram muito ruins! 

Em entrevista com a mãe da moça, ela relata como foi a experiência 

escolar da filha.  

Sandra – A gente colocou ela na escola normal, né? Era engraçado 

porque o que eu queria da escola não era nem que ela aprendesse, 

era que ela fizesse amizades. E eu vi que não adiantou nada. Ela ia 

para a escola, voltava e eu perguntava: “Filha, conversou com 

alguém na sala?” Ela dizia: “Não”. E eu continuava: “Mas minha filha, 

nem um coleguinha do lado?” Ela dizia: “Não”. Aí eu pensei: Não tá 

adiantando, mas pelo menos ela termina o ensino fundamental. Mas 
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no sexto ano ela começou a não conseguir. Então eu a tirei da 

escola e botei numa que dizia que tinha esse lance de inclusão. Eu 

sou professora do município, o aluno com problema vai ficar 

esquecido na sala de aula. Mas a escola que eu coloquei era 

particular e tinha inclusão e a inclusão deles era eu pagar um 

professor para sentar do lado dela. Essa era a inclusão. Além de 

pagar a escola, eu tinha que pagar alguém extra para sentar do lado 

dela. Quer dizer, não há nenhuma inclusão aí. A escola só permitiu 

que alguém sentasse do lado dela na sala de aula. Ela continuou 

indo para a escola, mas com dificuldades. Não conseguia. Aí a tirei e 

falei: “Então minha filha, vamos fazer o supletivo”. Porque a minha 

preocupação era tirar o ensino fundamental. Aí ela foi para o 

supletivo. Conseguiu. Fez o fundamental, mas era assim: entrava, 

assistia duas horas de aula e vinha para dentro de casa. Não ia mais 

a lugar nenhum. Dali o quê que aconteceu? Terminou o supletivo e 

ela foi para o ensino médio. No ensino médio ela fez amizade com 

um menino. Para azar... ela começou a se soltar, e um dia ela foi 

correr brincando com ele, no ensino médio já, nessa coisa de correr 

ela caiu. Não enxergou, caiu e bateu o rosto. Ligaram da escola e 

falaram: “Sua filha caiu e se machucou”. Eu fiquei apavorada. 

Cheguei lá a encontrei e vi que aquilo tinha acabado com ela.  

(Referindo-se a fala da filha) “Eu não posso me relacionar, porque 

eu não posso brincar, eu não posso correr...” Aí mesmo que ela se 

fechou. Nesse ano ela não conseguiu terminar o ensino médio. 

Tanto que ela faz o PEJA121. 

Também nesta visita ao MAR, em outra exposição, entramos numa saleta 

com vídeo instalação para ver o que mostravam e Júlia ficou atordoada, pediu para 

sair imediatamente. O vídeo mostrava algumas mulheres num lugar parecido com 

um bordel, no norte ou nordeste do Brasil. Não deu para ver direito. Eu tinha ido ao 

                                                             
121

 Programa de Educação de Jovens e Adultos. 



 

 

245 

 

MAR ver as exposições antecipadamente, mas não tinha entrado nesta pequena 

sala.    

Após o segundo passeio, não consegui repetir a entrevista avaliativa com a 

moça. O passeio ocorreu no primeiro dia do mês de outubro e logo a seguir Júlia 

teve uma forte gripe. Também tivemos muitos feriados e imprensados (por causa 

das eleições, feriado do dia do professor e do funcionário público). Quando nos 

encontramos, após algumas semanas, nós conversamos sobre o passeio, mas quis 

experimentar não gravar a conversa para ver se ela falava sobre a experiência de 

modo menos intimidado. A escolha foi boa. Júlia ficou bastante confusa com as 

obras, não conseguindo entender o porquê das mesmas e falou sobre isso quando 

conversamos. Seus comentários se estenderam ainda à experiência de circulação 

na rua. Ela quis saber de mim se tinha sido melhor andar com ela nesse segundo 

passeio. Eu disse que sim, que foi muito mais tranquilo e seguro. Depois ela falou 

sobre moradores de rua. E ao final de nossa conversa, a moça perguntou se o 

próximo passeio poderia ser ir ao Jardim Botânico. 

O comentário de Júlia sobre moradores de rua foi feito porque, quando 

estávamos fazendo o percurso de volta, do MAR para a Rua 1º de Março, fomos 

abordadas por uma mulher com um bebê de colo que nos pediu dinheiro para 

comprar comida para o seu filho, eles eram moradores de rua. Quando passamos 

pela mulher com a criança ela cutucou o braço da moça e paramos para ouvi-la. 

Júlia não entendeu o que estava se passando, o barulho da rua dificultava ainda 

mais sua percepção auditiva122. Eu respondi à mulher com o bebê e continuamos 

nossa caminhada. Alguns passos adiante a moça perguntou o que tinha acontecido. 

Paramos de andar e eu expliquei que ela estava pedindo esmolas, a moça ficou 

surpresa e falou: “É! Eles estavam sujos!” Disse-lhe: “É porque eles moram ali, na 

rua”. Júlia espantou-se com a revelação. 

Não sei exatamente se ela fez ligações entre os acontecimentos do dia. Não 

conversamos sobre isso. Mas a experiência deste passeio foi bem forte no que 
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tange às questões sociais. Um dos aspectos que ligava as quatro exposições 

disponíveis no MAR dizia respeito a questões sociais. Na exposição “Do Valongo à 

Favela” vimos muitas fotografias da pobreza, do abandono público das favelas, de 

crianças e mulheres com vidas rotas. Na “Pororoca: A Amazônia no MAR” também 

fruímos muitas obras que falavam das realidades de populações ribeirinhas. 

Também na “Há escolas que são gaiolas e há escolas que são asas” deparamo-nos 

com questões relacionadas às desigualdades sociais, especialmente na parte 

dedicada a Paulo Freire. Num dos salões, não lembro de qual exposição, havia uma 

instalação de um homem (com corpo feito de pedras, vestindo calça jeans, tênis e 

camisa de malha sujos de sangue) deitado no chão e em volta de seu corpo de 

pedra o desenho (feito com giz de cera) do contorno do que na verdade era seu 

cadáver. A moça parou diante desta obra por um tempo, me perguntou porquê o 

corpo dele era de pedra. Ficou intrigada e, por fim, comentou: ele morreu. A 

metáfora ali empregada a inquietou bastante. Júlia ficou um bom tempo observando 

aquela representação de homem morto com corpo de pedras. 

Vivemos um pouco das questões sociais ali, ficcionalmente, como fruidoras 

daquelas obras. Depois retornamos ao nosso mundo real e, na rua, a realidade da 

pobreza e do abandono nos abordou. Não foi coincidência porque esta realidade é 

fato, está o tempo todo nos tocando. Talvez por seu isolamento Júlia não tivesse 

tanto contato com esta realidade, mas não subestimo a moça. O conteúdo das 

experiências também a tocou e ela entendeu profundamente o vivido. Durante a 

visitação ao MAR ela ficou mais calada, riu menos, seu semblante permaneceu 

menos relaxado. Este segundo passeio foi menos idílico que o primeiro. A realidade 

da vida estava mais presente. 

O isolamento social vivenciado por Júlia, possivelmente, é um fator ligado à 

sua surdocegueira e aos modos com esta foi se instalando em sua vida. As perdas e 

severas diminuições de percepção audiovisual têm potencial para afetar a 

comunicação e relação interpessoal, a sociabilização, a orientação e mobilidade 

física e espacial da pessoa, a percepção e compreensão do ambiente/entorno em 

que a pessoa com surdocegueira vive ou está, dentre outros aspectos. Estas 

dificuldades só são transpostas quando há condições de acesso e apoio a 
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processos de educação, reabilitação, etc. Quando há estrutura, familiar e social, em 

perspectiva acolhedora e inclusiva. Boa parte destes aspectos não foi acessada por 

Júlia. Além disso, talvez até decorrente dessa experiência, seu isolamento foi 

autoimposto por sua filiação e identificação com as culturas otaku e hikikomori. 

Os dias foram passando e chegou o mês de nossos aniversários. Júlia faria 

21 anos e eu 35. Dentre muitos motivos, o aniversário dela seria marcado, também, 

pela passagem para maioridade. Não tinha me dado conta disso até ter uma breve 

conversa com seu pai, num dos dias que nos encontramos na Praça XV, após um 

passeio cultural, para que ele e Júlia, juntos, voltassem para casa. No meio do papo 

sobre as impressões do passeio ele me perguntou: “Como eu posso pegar uma 

declaração no IBC para comprovar o atendimento de Júlia lá? É porque agora, 

quando ela completar 21 anos, vamos dar entrada na aposentadoria dela como 

incapaz”. Essa pergunta, na frente de Júlia, depois de uma tarde no MAR vendo 

obras de forte cunho político-social e conversando sobre lembranças, sonhos, 

desejos e alguns medos, me tirou o chão. Quando outubro chegou, quis muito 

comemorar, com ela, a vida. 

Decidimos comemorar juntas numa pequena confraternização. A 

comemoração comum envolveu boa parte das pessoas que circulavam no PAAS 

(reabilitandos presentes no dia, profissionais do setor e de outros setores que em 

algum momento desenvolveram trabalhos com a moça). Ela ficou bem animada, 

combinamos os detalhes da pequena festa e no dia preparamos a arrumação. Levei 

bolo e uns salgadinhos, Júlia levou refrigerante. Preparamos o salão com uma 

discreta toalha com bordados chineses que eu tinha levado. Cleone convidou 

pessoas de outros setores que já tinham atuado junto a ela (como professores de 

orientação e mobilidade, a supervisora do setor, enfim) e em nome do PAAS a 

presenteou com um conjunto de lápis e borracha especiais para desenhistas. O 

ambiente era de afeto. Júlia ficou no salão por um bom tempo, conversando, rindo e, 

com discrição, festejou sua vida conosco. Foi uma comemoração simples, mas muito 

afetuosa. 

Outra saída cultural que fizemos foi ir a um concerto da Orquestra Sinfônica 

da Petrobrás no Teatro Municipal do Rio de Janeiro. Consegui três ingressos para 
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nós, num camarote bem próximo ao palco123. Esse passeio aconteceu num final de 

semana, foi o único passeio fora dos dias e horários de atendimento no PAAS. 

Convidei Júlia e sua mãe para o concerto. A esta altura já conhecia Sandra e já tinha 

travado duas longas conversas com ela. Mas a mãe não pôde acompanhá-la no dia 

do concerto, nem nenhum familiar seu. Então fomos apenas nós duas. A marcação 

do passeio foi algo que gerou muitas incertezas. Na semana que antecedeu o 

evento, a atividade cultural foi marcada e desmarcada várias vezes pela moça, 

porque ela não conseguia acertar com os familiares como iria de sua casa para o 

teatro e vice-versa. Por fim, a família conseguiu entrar num acordo e no dia do 

passeio ela estava no Teatro Municipal à minha espera, acompanhada de seu pai 

que, tenso, deixou-a em minha companhia. Júlia estava muito ansiosa, tinha um 

clima estranho no ar. Quando entramos no Teatro ela ficou muito mais insegura, 

talvez por causa da iluminação do espaço que era bem pequena. Fora o hall de 

entrada, todos os espaços de circulação do Municipal tinham iluminação fraca e isso 

limitou muito suas possibilidades de orientação e mobilidade. Mas parecia ter outro 

problema rondando, porque ela de fato estava diferente, muito tensa. Tentei 

contornar a situação da limitação visual, mas ela permaneceu muito calada no 

encontro. Assistimos a apresentação e ela disse ter adorado. Durante o concerto e 

nos intervalos eu perguntava como estava sendo sua percepção sensorial e ela dizia 

que estava conseguindo ver e ouvir bem. Quando terminou, saímos do camarote e 

fomos conhecer um pouco o Teatro. Júlia não conseguia enxergar quase nada, 

precisou andar de braços dados comigo, com seu tronco colado ao meu. Como ela 

tem cegueira noturna e a tarde estava caindo, pensei ser esse o motivo. No entanto, 

na semana seguinte a este passeio, durante uma conversa, ela me revelou que 

naquele dia seu campo visual tinha fechado mais um pouco.  

A aquisição da surdocegueira da moça é progressiva. Ao longo de sua vida 

ela foi perdendo a capacidade de ver e de ouvir. Sua audição é mais estável que a 

visão. Praticamente ouve do mesmo modo que ouvia quando era criança, já a visão 

não. Desde tenra infância vem perdendo sua acuidade visual e também seu campo 

de visão. Como já falado anteriormente, Júlia é cega do olho direito (percebe apenas 
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luz forte) e seu olho esquerdo tem severa perda de campo visual (tem visão central 

com campo visual do tamanho de um pequeno botão) e precisa de lentes com 

correção de 10 graus de acuidade visual. A imagem a seguir simula como acontece 

o fechamento da visão. Pode ocorrer de fora para dentro (perdendo a visão lateral 

primeiro e fechando até perder a visão central, era o caso de Júlia) ou o contrário 

(perdendo a visão central e depois a lateral) como, em parte, aconteceu com Lia.  

 

 

Figura 45 – Imagem representativa da perda de campo visual. 

Fonte: http://www.blogdaad.com.br/Maurícioma-pode-causar-cegueira/ - Acessado em agosto de 2015. 

 

O que Júlia relatou foi que no passeio ao Teatro Municipal ela percebeu uma 

diminuição de seu campo visual.  Essa informação foi confirmada pela mãe em 

dezembro, quando fiz com ela a última entrevista. 

Sandra – Ela me disse outro dia que quando foi com você no Teatro 

Municipal a dificuldade foi maior. Ela comentou isso comigo. 

Passaram uns dias e eu falei: “E aí filha? Como é que está? Está 

piorando?” Ela falou assim: “Não, eu acho que é a minha lente que 

já tem dois anos e ela fica dobrando”. Depois ela não falou mais no 

assunto. Eu quero acreditar, que tenha sido por causa da lente, até 

porque se não for, o que a gente pode fazer? [...] Ah! Ela falou assim 

para mim: “Mãe, eu vou desenhar o máximo que eu puder, para 

fazer bastante desenho que nem o Salvador Dalí. Porque eu senti 

http://www.blogdaad.com.br/Maurícioma-pode-causar-cegueira/
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que minha visão fechou mais, então quero desenhar o máximo antes 

que eu fique cega”. É... eu não sei, você deve alcançar... A 

dimensão dessas palavras para ela. Que ela fala assim, mas com 

certeza isso para ela... E para mim que escuto... (tempo) Aí eu falei: 

“Mas é só isso que você quer então? Só desenhar e jogar o máximo 

de videogame possível? Você não quer ver mais nada? Tanta coisa 

bonita na vida para se ver. Se você acha que vai perder a visão, 

agora mesmo é que você tem que sair muito. Vamos olhar o 

mar...” Como quando eu fui pedir para ela para ir a Copacabana 

comigo, andar na beira d'água, pisar na água. “Vamos olhar o mar, 

vamos olhar a natureza, vamos ao Jardim Botânico”. Ela diz: “Não!”. 

Só quer desenhar e jogar videogame. 

Havia uma circunstância de não entendimento familiar que dificultava muito a 

vida de Júlia, no sentido de tomar sua família como parceira para auxiliá-la em suas 

dificuldades sensoriais. Então apesar de a família conviver com a surdocegueira de 

Júlia, não sabia como, nem alçava mão de estratégias para ajudá-la na reabilitação 

de suas perdas audiovisuais, na sociabilização, etc. A deficiência e o comportamento 

de Júlia eram problemas. A primeira entrevista realizada com a mãe dela revelou a 

percepção familiar.  

 

Sandra – Júlia é muito estranha!  

Em outro trecho da conversa complementa sua opinião sobre a filha: 

Sandra - Passou a fazer o mundinho dela, parece uma ostra 

fechada. Nada penetra ali dentro. Às vezes nem eu, nem o pai, nem 

o irmão. Do irmão ela mantém distância. Aí é isso. A vida dela tem 

sido isso. 

Na segunda entrevista, seis meses depois da primeira, a mãe coloca:  

 

Sandra – Ninguém quer incomodar Júlia, porque ela fez uma 

barreira em torno dela, e, declaradamente, ela te diz assim ó: Você 
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não é bem vindo à minha vida. E ela é assim comigo, com o pai 

sempre foi, com o irmão, foi assim com a irmã.  

 

Após o passeio no Teatro Municipal combinamos de assistir um filme juntas. 

Tinha convidado Júlia para ir ao cinema algumas vezes, mas ela nunca aceitou. 

Dizia que não se sentia bem no cinema porque o ambiente da sala de projeção era 

muito escuro. Então propôs que assistíssemos um filme no PAAS mesmo. Topei a 

proposta e marcamos o dia. O filme escolhido por ela foi: A menina que roubava 

livros. Neste dia a professora me chamou para questionar porquê eu não tinha 

aberto aquela sessão de filme para os outros reabilitandos da casa. Tentei explicar 

os motivos de aquela sessão ser apenas para nós duas e também coloquei que não 

imaginava que os outros reabilitandos pudessem, quisessem dividir aquele 

momento. Cleone insistiu na ideia e questionou as práticas individuais que eu estava 

fazendo. Minha atenção ficou divida entre o momento do filme e aquele exigido por 

Cleone. Foi uma experiência difícil. O trabalho naquele território estava bastante 

tenso, havia muitos desentendimentos entre os profissionais e entre alguns destes e 

familiares das pessoas surdocegas. Pelo meu envolvimento com a pesquisa, com o 

campo e com as pessoas, acabei sendo inserida e me inserindo nos conflitos. 

No dia marcado para vermos o filme Júlia tocou no assunto da ida ao Jardim 

Botânico (JB). A solicitação por mais um passeio foi ficando intensa e esta escolha 

pelo JB, em especial, me enchia de ânimo porque fazia me questionar sobre sua 

motivação e/ou suas influências. Sabia que a mãe de Júlia tinha passado a convidá-

la para passear na cidade. Certa vez Sandra comentou comigo que tinha chamado 

Júlia para ir ao Jardim Botânico. Além disso, me perguntava: será que o fato de 

conversar com a moça sobre paisagismo, natureza, paisagens, lugares turísticos do 

Rio, enquanto passávamos pelo Aterro do Flamengo nas duas saídas culturais que 

fizemos,  a influenciou nesta escolha? 

Comentei com a equipe sobre a ideia, mas desta vez houve oposição ao 

passeio por parte de uma das profissionais da equipe porque, eu e Júlia, 

especulamos a possibilidade de chamar Roberta, a intérprete de Libras, e Gustavo, 

o rapaz surdocego que trabalhava no setor como voluntário, para nos acompanhar. 
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Algumas questões burocráticas entraram na justificativa da profissional oponente, 

que, nesta fase da pesquisa, começava a demonstrar alguns incômodos em relação 

ao andamento do trabalho desenvolvido por mim. Certa vez ela me disse que 

entendia minha atuação junto à moça, minha necessidade de pesquisadora, de olhar 

o caso específico, mas que ela, como orientadora do setor, tinha que ver o todo. Eu, 

obviamente, compreendia isso.  

A proposta do passeio ao Jardim Botânico levantou uma discussão entre as 

profissionais do PAAS. Em reunião, a equipe pôs em votação a decisão e a maioria 

concordou com a ida ao JB, mas não realizei o passeio porque a situação causou 

muito desconforto para a profissional que se opôs e um clima tenso entre nós. Tal 

profissional trazia à tona a necessidade de que eu desenvolvesse ações coletivas. 

Como justificativa citou vários exemplos de outros países onde vivências coletivas 

eram incentivadas. Eu entendia plenamente o que estava sendo dito, apenas não 

compreendia o porquê da insistência em fazer com que as ações da pesquisa, nesta 

altura de seu desenvolvimento, dessem conta de uma demanda do setor. Não tinha 

vivido a experiência com Júlia deste modo desde o seu início. Não podia agora, de 

um momento para o outro, cerrar todo processo de grande aproximação que 

desenvolvi com a moça. Sua peculiaridade psíquica e emocional, seu histórico de 

isolamento social e sua dificuldade de inter-relação pessoal também solicitavam 

cuidado e atenção nas escolhas/estratégias de ação.  Eu não podia colocar outras 

pessoas nos programas que pensávamos sem preparar essa inserção. Durante este 

episódio senti, novamente, grande necessidade de compartilhar com a equipe as 

descobertas a respeito das culturas Otaku e Hikikomori e dos entrelaces que Júlia 

fez de aspectos da cultura pop japonesa com sua história e características de vida. 

Tentei, mas não consegui encontrar espaço para que essa troca acontecesse. 

Estávamos no final do ano e tudo estava mais corrido. Muitas reuniões de 

departamento, viagens e congressos aconteceram, e alguns profissionais viajaram 

para participar desses encontros. Tive ainda a sensação de que, naquele momento, 

não havia interesse pelos conhecimentos que pleiteava compartilhar.     

Em relação às atividades coletivas, eu já estava organizando, desde o mês de 

maio, uma vivência artístico-poética, coletiva – todas as pessoas envolvidas no 
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PAAS foram convidadas – no Instituto de Arte Tear, a qual aconteceu no dia 27 de 

novembro. Esta ação em parceria, IBC-Tear, estava sendo organizada por mim 

desde 6 meses antes. Dei duas palestras no Tear para os profissionais da casa em 

que falei sobre: percursos históricos dos entendimentos de deficiência ao longo da 

história, políticas sociais para pessoas com deficiência e sobre acessibilidade 

cultural para pessoas com deficiência. Participei de diversas reuniões com a equipe 

de profissionais e coordenadores do Tear e um mês e meio antes da realização do 

que chamamos Benjamin no Tear desenvolvemos coletivamente o planejamento do 

evento. Além dessa atividade, iniciei e finalizei o campo com atividades coletivas: 

oficinas de ovos de páscoa no início e de biscoitos de natal no final. 

Um pouco pressionada pela necessidade de finalização do campo, fui 

antecipando para a moça o fato de que nossa parceria iria ser modificada a partir do 

final das atividades anuais. Também esclareci que no ano de 2015, provavelmente, 

não estaríamos mais tão próximas como neste ano de 2014, que não poderia 

garantir que estaria com frequência no setor, pois teria que assumir aulas e 

compromissos na escola do IBC. Enfim, repetidas vezes eu trazia este assunto à 

baila para que já fôssemos digerindo as mudanças que se avizinhavam.  

Para dar forma palpável a esse processo de “despedida” combinamos de 

construir algo, juntas, para presentear o PAAS. Depois de pesquisar algumas ideias 

e lembrando das várias conversas, dos gostos, interesses e poéticas de cada uma, 

decidimos construir um móbile de tsurus124 feitos de origami. Eu e Júlia produzimos 

tsurus e elaboramos um móbile. Estudamos alguns formatos de móbiles, a 

combinação das cores dos tsurus, enfim. Pensamos em pesquisar alguns haicais 

para também presentear as pessoas que aparecessem na reunião de finalização 

das atividades do ano. A escolha foi curiosa porque nasceu do processo de 

despedida e dos desejos de bom futuro para cada uma, para o PAAS, para as 

pessoas envolvidas com os universos da surdocegueira.  

A minha entrada no Benjamin como professora da escola, fiquei sediada no 

departamento de ensino, trazia junto consigo a entrada de duas novas professoras, 
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 Diz a lenda japonesa que se uma pessoa fizer 1000 tsurus usando a técnica do origami – arte 
secular de dobrar o papel – com o pensamento voltado para um desejo, ele poderá se realizar. 
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sediadas no departamento de reabilitação, que iriam trabalhar no PAAS. Eu sairia, 

mas duas novas professoras chegariam e isso era muito comemorado. A expectativa 

para a chegada das novas profissionais era imensa. A equipe, em especial, ansiava 

por esse momento. Todos torciam por um encontro harmonioso e desejavam que 

dele resultassem bons trabalhos. Esse clima também preencheu a produção do 

nosso móbile. Trabalhamos por duas semanas na construção do presente, 

desejando juntas muitas coisas boas para o Programa de Atendimento e Apoio ao 

Surdocego, para nós, para cada um que circulava naquele território. 

Também neste período a moça me presenteou com um desenho que tinha 

feito para mim. Disse que o desenho tinha dado muito trabalho porque tinha muitos 

detalhes, esperava que eu gostasse e que eu nem precisava lhe remunerar. Rimos 

muito quando ela salientou que eu não precisava pagar nada pelo desenho. Júlia 

vez ou outra apresentava grande senso de humor. Perguntei quem era a mulher do 

desenho. Ela me olhou... e depois sorriu.  
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Figura 46 – Foto do desenho feito por Júlia para me presentear. 

 

Chegou o dia do passeio cultural organizado por mim no Instituto de Arte 

Tear. Júlia estava animada para o encontro porque eu tinha conversado com ela 

sobre esse Instituto.  Disse-me que não perderia por nada. E, de fato, ela não 

perdeu. Gostou muito de conhecer o Tear, as pessoas que lá atuavam e os 

trabalhos desenvolvidos. Durante o encontro fiquei em estado de alerta, atenta para 

acolhê-la em qualquer dificuldade. Como tudo que seria vivenciado envolvia contato 

físico com outras pessoas e constante interlocução com o grupo e com o espaço, 

fiquei preocupada com a possibilidade dela se recusar ou se sentir muito 

invadida/incomodada com os modos daquela intervenção artístico/cultural tão 

intensa. Ao mesmo tempo acreditava ser possível ela conseguir vivenciar toda essa 

experiência, apesar de suas dificuldades. O resultado foi que Júlia conversou com 
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diferentes pessoas, participou de atividades artísticas coletivas e estava tranquila e a 

vontade. Quando terminamos a visita ela comentou que gostaria de estudar lá.    

Júlia estava se apresentando de modo bem diferente do início do ano. Estava 

mais receptiva, aberta, sorridente, circulava um pouco mais nos espaços coletivos 

do PAAS. Desde agosto comecei a ouvir comentários a respeito das mudanças de 

Júlia, como ela estava melhor e como, de algum modo, estava sendo positiva a 

parceria que ela tinha travado comigo. Esse era um ponto pacífico entre todos. De 

fato, a ligação com Júlia foi ficando cada vez mais forte. Era algo bem particular o 

que partilhávamos porque a Júlia que ali se apresentava não era a mesma relatada 

por sua mãe, nem a que aparecia nas redes sociais. A sua vida virtual era um 

mundo a parte para ela. De certa forma é para todos nós. Mas a mistura de sua 

personalidade e condição emocional, com sua dificuldade em lidar com a realidade e 

sua fuga das coisas do mundo real era tão significativa que estar com Júlia no corpo 

a corpo era desconcertantemente diferente de estar com ela virtualmente. Era muito 

diverso estar com ela no corpo a corpo de nossas atividades e ouvir falar sobre os 

modos como ela criava uma realidade virtual cheia de amigos e toda construída e 

inspirada no mundo dos mangás e em jogos de animação japoneses, boa parte dos 

quais com temáticas do terror. Tudo isso aliado à vivência da aquisição da 

surdocegueira, uma deficiência bastante grave e limitante. Toda esta confusão seria 

por causa da deficiência? Talvez. Esse quadro assustava seus pais, seus familiares 

e ajudava a compor circunstâncias de muito afastamento e dor na vivência 

doméstica. Por instantes entrei nesse ninho familiar e, basicamente, o que recolhi foi 

sofrimento. 

Vínhamos num caminho de grandes avanços a esse respeito. A moça de 

agora (quase final do ano) era um pouco mais aberta para o contato com o outro. 

Além da pareceria comigo, ela teve grande acolhimento no Programa de 

Atendimento e Apoio ao Surdocego. O fato de desenhar tão bem, apesar da pouca 

visão, foi um fator que mobilizou as pessoas. Então esse seu lado desenhista foi 

muito valorizado e isso fez muito bem a ela porque permitiu que se sentisse 

reconhecida, valorizada, capaz, importante. Algumas vezes, vi pessoas fazendo 

pedidos de desenhos para a moça. Para que reproduzisse uma fotografia em 
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desenho ou para que desenhasse algo com um tema específico. Penso ainda que 

outras variáveis contribuíram para seu bom acolhimento. Júlia é uma moça de 

família de classe média, branca, vinha de uma família instruída. Essa opinião foi 

compartilhada com algumas profissionais do setor que também acreditavam no peso 

destes fatores. Na entrevista com Beatriz, ao falar sobre a ausência de acolhimento 

por parte de algumas pessoas atendidas pelo programa e da malha de seleção que 

havia para a oferta ou não deste acolhimento, que passava por dificuldades em lidar 

com as diferenças culturais, sociais, econômicas, religiosas, de gênero,etc., dos 

reabilitandos, ela ressaltou: 

Beatriz – Eu estive algumas vezes com a Judith, ela pôde conversar 

comigo, se emocionar também, mas eu não conseguir transpor com 

ela esta barreira do PAAS. Eu estou aqui, mas eu não consegui. 

Alguma possibilidade, alguma simpatia, alguma confiança aqui, ali, 

mas pouco. Muito pouco! Porque seria para ela, Judith, encontrar 

aqui também um lugar para ela e para a filha dela (Sofia). Então... 

(tempo) acho totalmente diferente do caminho que Júlia fez. Júlia 

chegou junto com a gente e ela encontrou um lugar. Acho que... é 

um caso bem sucedido nesse ponto. Talvez até pela enorme solidão 

em que ela estivesse... absoluta solidão. Ela pôde ser recebida aqui 

e a gente pôde oferecer um lugar para ela. Então acho que para ela 

é isso: uma possibilidade que ela teve de se abrir um pouco para o 

outro, para experiências, para vida. Ela estava muito mortificada 

quando ela chegou e talvez pelo perfil dela... por ser uma menina, 

sem nenhum outro comprometimento maior, de classe média, jovem, 

bonita, bem vestida, com uma inteligência. […] Todo mundo pôde 

receber Júlia em alguma medida. […] E  sobretudo o que vem como 

o mais importante para ela, o que ela encontra aqui de mais 

fundamental... é a impressão que eu tenho, é... como ela vinha de 

uma situação muito delicada, de muita solidão, de muito fechamento, 

aqui é um  lugar de encontro com o outro, de abertura, de 

endereçamento do que ela produz, do que ela tem a dizer, do 
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sofrimento dela, das dificuldades, dos impasses dela, do susto dela 

com a vida que vai se abrindo... […] ela estava muito sem lugar. 

 

Além desse acolhimento, Júlia iniciou, em março, um acompanhamento 

terapêutico com Beatriz, no qual permaneceu até agosto do mesmo ano. Fez aulas 

de Braille e estimulação tátil com Cleone. No meio do ano começou a participar de 

uma aula de Libras em grupo, que era mobilizada por Roberta e que contava com a 

participação de outro reabilitando surdocego, além dela e de Gustavo (que também 

é surdocego e atuava no programa como voluntário). Também tinha participado da 

oficina de cerâmica e tinha se identificado bastante com a professora de artes 

responsável. Mas no meio do segundo semestre passou a não frequentar as aulas e 

abandonou a oficina. Como justificativa disse que as aulas eram muito cheias de 

alunos. Além de todas essas atividades, estabeleceu intensa parceria comigo. Todas 

essas ações contribuíram fortemente para sua pequena, porém significativa, 

reinserção na vida real e na vida social. Júlia, nessas experiências no PAAS, 

conseguiu tomar parte, compartilhar de um espaço comum, na vida comum 

(Rancière, 2005a e 2005b).  Nesse percurso, até arranjou um namorado virtual e 

viveu sua primeira experiência de enamoramento real, porque conseguiu conhecer 

pessoalmente o rapaz. Foi então uma fase de grande abertura para a vida e os 

encontros que teve com diferentes pessoas ao longo do ano contribuíram muito para 

que ela pudesse experimentar se abrir.  
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Figura 47 – Foto de busto feito por Júlia na oficina de cerâmica do IBC. 

 

No dia 04 de dezembro o PAAS finalizou suas atividades letivas daquele ano 

com uma reunião/confraternização geral. Júlia e sua mãe participaram da reunião de 

encerramento das atividades letivas e nesta reunião eu e a moça presenteamos o 

setor com o móbile representado nas imagens abaixo.   
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Figura 48  – Fotos do móbile de tsurus feito por mim e por Júlia. 

 

Após o encontro com familiares, fiz uma última entrevista com a mãe da 

moça. Ela estava muito desgastada emocionalmente e nossa conversa foi permeada 

por seu choro. Dentre os muitos aspectos levantados, desabafos e partilha de seus 

medos e preocupações, a mãe pôde, nessa conversa, pontuar como a parceria 

travada comigo foi importante para Júlia.  

Sandra – Vou te dizer uma coisa: foi excelente para ela todas as 

saídas que ela fez. É... ela, como vou dizer? Ela era muito presa, 

muito dentro dela e tal. Ela ter ido ao museu, à  exposição de 

Salvador Dali, para ela foi maravilhoso. Ela amou estar ali. 

Frequentar um lugar escuro sem ter medo, porque estava confiando 

em você. Mas ela... mesmo com alguém, ela sempre se negou. […] 

Foi muito bom. Ela percebeu a dificuldade dela de estar num 

ambiente com muitas pessoas, mas isso foi quebrando. Também eu 

percebi um pouco do medo dela. E depois o evento que vocês 
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foram, também, lá no MAR. Ela gostou muito. Ela sempre voltava 

contando muito tudo, o que viu, o que foi e como ela se sentiu. E por 

último agora no Teatro Municipal que para ela foi... para ela foi, 

assim, foi um encanto. Maravilhoso! Ela falou de cada instrumento 

que havia na orquestra, de onde ela ficou, da visão privilegiada de 

onde ela ficou, então ela foi contando tudo. E se animou a vir e a 

fazer um passeio que ela não fez no ano passado... […] Eu até me 

questionei também, porque nós não somos de fazer passeios 

culturais. […] Sair com você... aqui, até porque você foi junto, então 

também acho que tem muito disso.  

 

 Apesar desse feedback positivo da mãe de Júlia em relação aos aspectos 

benéficos da experiência, a entrevista foi extremamente difícil. As emoções de 

Sandra estavam à flor da pele. Ela chorou muito, em diversos momentos da 

conversa, e falou sobre seu estado depressivo, sua preocupação com a filha, com o 

futuro dela, com as escolhas que a moça faz.  

Também no final do ano conversei com a moça sobre o que tínhamos vivido 

naquele período e ela falou: 

Júlia – Bom, sinceramente, eu não me arrependo de nada. De 

nenhum desses passeios. Porque eu tive uma chance, uma 

oportunidade de sair de casa para poder conversar com outras 

pessoas. De interagir com outras pessoas enquanto eu observo as 

coisas. (...) Eu adorei, sabe? É uma coisa única porque eu não 

tenho muita oportunidade de realizar esses passeios, então… […] 

Eu nunca tinha ido a um concerto, nem em uma galeria de arte. E 

eu gostaria de repetir. E de fazer mais memórias.  

Arheta – Fazer mais memórias? Como seria isso? 

Júlia – Lembranças. Ter do que lembrar125. 

                                                             
125

  Trecho de entrevista realizada com a moça em dezembro de 2014. 
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O comentário de Júlia nesta entrevista ressalta a consciência de sua 

deficiência e do que a espera no futuro. Terminamos o ano de 2014. Eu e a moça 

nos despedimos desejando nos reencontrar no ano seguinte, para uma conversa, 

mais um passeio cultural quem sabe. Fiquei realmente sentida pelo fato de termos 

que interromper os processos que estávamos vivendo, descobrindo, percorrendo 

juntas. Ao mesmo tempo meu afastamento era inevitável e a moça teria que estreitar 

laços com outras pessoas do setor, com as novas professoras, por exemplo. Um 

recomeço estava por vir.  

Ampliar experiências culturais, promover a circulação social e por sua vez a 

vivência de mundo, experimentar - com ela - suas percepções audiovisuais de obras 

artísticas, em espaço culturais, foram os propósitos de nosso estar juntas. Travar 

diálogo entre produções culturais diferentes, buscando mobilizar reflexões e 

desestabilizar práticas de fruição poéticas mórbidas, eis algumas das intenções de 

nosso trabalho.  
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CONCLUSÃO 

 

Não vivemos em apenas um mundo, mas entre 

dois mundos pelo menos. O primeiro está 

inundado de luz, o segundo atravessado por 

lampejos. No centro da luz, como nos querem 

fazer acreditar, agitam-se aqueles que chamamos 

hoje [...] as estrelas, que, como se sabe, levam 

nomes de divindades [...] Poeira nos olhos [...]. 

Mas, nas margens, isto é, através de um território 

infinitamente mais extenso, caminham inúmeros 

povos sobre os quais sabemos muito pouco [...] 

Povos-vaga-lumes, quando se retiram na noite, 

buscam como podem sua liberdade de 

movimento, fogem dos projetores do ‘reino’, fazem 

o impossível para afirmar seus desejos, emitir 

seus próprios lampejos e dirigi-los a outros. 

Didi-Huberman, 2011, p. 155. 

 

Meu encontro com o mundo da surdocegueira ocorreu quando, virtualmente e 

pela primeira vez, vi o espetáculo “Not by Bread alone”, do grupo israelense de 

teatro Nalaga`at Theater126. Os atores são surdocegos e o espetáculo, por onde 

passa, é aclamado. Quando vi o espetáculo fiquei confusa e com a percepção 

embaraçada. Tinha experiências de trabalhos artísticos, especificamente teatrais,  

com pessoas surdas, cegas, com baixa visão, com deficiência intelectual. Vivências 

artísticas desenvolvidas a partir dos diferentes modos de percepção dos 

participantes dos processos. Produtos artísticos criados para serem fruídos não 

apenas pela visualidade, nem somente pelas dimensões do som. Palavras, imagens, 

sons eram desafiados, transformados, traduzidos nas produções cênicas com as 

quais estive envolvida no início de minha formação. Criações artísticas no escuro, 

criações sem sonoridade, experimentos de diálogos e criações a partir de diferentes 

percepções sensoriais. O encontro virtual com o Nalaga`at Theater me desafiou a 
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 “Nalaga`at”, em hebraico, quer dizer “pode tocar”. 
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vivenciar e ampliar experiências artísticas no campo da surdocegueira. Devagar, 

adentrei outro mundo. 

Escolhi a cartografia como método de trabalho, as raízes desta escolha 

estavam fincadas no teatro, no trabalho com a coletividade intrínseco a esta arte, na 

potência do emprestar-se ao outro característico do trabalho de ator. Imbuída destes 

princípios afinei-me com os mundos da surdocegueira, com o território específico 

onde desenvolvi o trabalho de campo, com as diferentes realidades dos 

participantes da pesquisa e com as demandas próprias do campo, sempre me 

amparando nos horizontes da cartografia. A preferência por este método se dava 

pelo desejo do desenvolvimento de um trabalho com as pessoas. Não queria definir, 

criar, estruturar, pesquisar sozinha. A abertura e disponibilidade para o encontro me 

levaram a lugares inesperados e apresentaram realidades cujas emergências 

pulsavam diante de outros interesses que não os que nutriam o início da pesquisa.  

Fui abrindo os espaços da/na pesquisa em busca de lugares comuns. Do 

corpo a corpo com o campo foram nascendo caminhos que agenciaram tramas 

impensadas e numa performance coletiva fomos tecendo redes rizomáticas de 

atuação/intervenção. Aqui, rizoma é entendido como um sistema conceitual aberto, 

que não se fecha em si, mas abre-se a experimentações e deixa-se atravessar por 

elas. Agencia tramas sem começo ou fim, não é origem nem fim, mas meio, é 

heterogêneo, e cresce horizontalmente, não tendo direção clara e definida. Suas 

linhas de ação, ou rotas de fuga, não são retas. Crescem onde há espaços, 

movendo-se em várias direções e, escapando pelos cantos, fazem e também se 

desfazem, territorializam e desterritorializam. Quando há possibilidades, florescem e 

tecem seu ambiente (Deleuze & Guattari, 1995). Fui assim desenhando minha 

atuação/intervenção encarnada na realidade movente. Propus-me a deslocamentos 

(de percepção, de comunicação, de entendimento, de campo do conhecimento, de 

experimentações artísticas, sensoriais, etc.) e no decorrer do percurso também os 

provoquei (em modos de ver/perceber, de lidar, de atuar, de estar e ser no mundo) a 

partir do intercâmbio entre os universos da surdocegueira e da arte. Segui um 

caminho que me aproximou das especificidades da surdocegueira, das pessoas com 

quem desenvolvi diferentes processos de trabalho (pessoas surdocegas, seus 
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familiares e profissionais da área), dos horizontes da cartografia e do pensamento 

descolonial, mas, ao mesmo tempo, me distanciou da linguagem das artes cênicas. 

PesquisarCom pessoas surdocegas e com pessoas com vidas atravessadas 

pela surdocegueira colocou-me em contato com: reduzidas experiências/vivências 

de pessoas surdocegas na vida social cotidiana; desconhecimento ou escassez de 

vivências artísticas e estéticas por parte das pessoas surdocegas; profundo encontro 

com a exclusão social e com o preconceito para com as pessoas surdocegas e seus 

familiares; invisibilidade abissal da surdocegueira na sociedade, em nossa cultura, 

em nossa política, em nossa vida coletiva e nos horizontes artísticos. As artes 

cênicas ainda estão muito distantes dos mundos de pessoas surdocegas. Distantes 

porque a linguagem cênica, nos moldes como majoritariamente é concebida, para 

ver e ouvir, é inacessível para pessoas surdocegas. Inacessível no sentido, mais 

estrito, de não ter acesso, acessibilidade, e tal fator impossibilita qualquer relação. 

Mas está distante também porque nada se sabe a respeito da surdocegueira em 

muitos campos do conhecimento e circunstâncias da vida, e no campo do teatro o 

desconhecimento não seria diferente. 

Diante do contexto, as motivações propulsoras da pesquisa desdobraram-se 

em outras mais amplas, complexas e urgentes. Para compartilhar processos de 

criação junto a pessoas surdocegas fez-se necessário, primeiro, vivenciar, fruir, 

experimentar, conhecer processos criadores e artísticos junto com elas. Nem todas 

as pessoas envolvidas na pesquisa tinham passado por tais situações. Como 

poderia propor criações artísticas a pessoas que nunca as vivenciaram, como era o 

caso de algumas pessoas surdocegas congênitas? Como poderia orientar-me por 

perspectivas da linguagem das artes cênicas junto a pessoas que nunca as 

vivenciaram/experimentaram, apesar de potencialmente poderem vivenciar tais 

experimentações? Porque os impedimentos para tais vivências não estavam 

circunscritos apenas às diferenças sensoriais dos sujeitos envolvidos com a 

pesquisa, mas ampliavam-se, multiplicavam-se nas incontáveis barreiras 

sociais/políticas/culturais/econômicas/ impostas às pessoas que convivem com a 

surdocegueira em nosso país. Barreiras que invisibilizam pessoas quando estas não 

podem, porque são impedidas, acessar seus direitos, desde os mais básicos como  
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saúde e educação. Impedidas pelo desconhecimento, pela falta de estruturas e 

interesse públicos, sociais, políticos, culturais (Diniz – 2003, 2007, 2010; 

Shakespeare - 2013). Impedidas por lógicas hegemônicas de perceber, ser e estar 

no mundo (Martins, 2013; 2015). Impedidas por lógicas monoculturais do corpo, do 

perceber, do saber, do expressar-se, do criar (Santos – 2002, 2007, 2015; Quijano – 

2014, 2015). 

Em contrapartida, também encontrei pessoas que tinham sim vivenciado 

experiências artísticas e, mais que vivenciado, tomavam tais experiências como o 

centro de suas vidas, como canais de comunicação, diálogo e inserção com o/ no 

mundo, como acontecia com Júlia e Bernardo. Mas nas vidas deles era latente a 

linguagem das artes visuais. Na Júlia a linguagem do desenho era o canal de 

expressão de seu ser, de seu corpo-alma, de sua subjetividade-encarnada (Merleau-

Ponty – 1980, 1999), de seus modos de perceber-ser-estar-partilhar-compartilhar 

a/na vida. No Bernardo era seu modo de comunicação, de expressão de seu 

perceber-entender o mundo (Merleau-Ponty – 1980; 1999), era sua fala.  

Assim, parti das pessoas com as quais queria estar, conviver, junto perceber 

para criar. Saí dos meus lugares e habitei, junto às pessoas surdocegas, seus 

familiares e profissionais da área, as fronteiras do perceber, estar e ser o/no mundo 

desprovido ou diminuído em audiovisualidade. Queria um processo de trabalho em 

que ressoasse um comum compartilhado (Ranciére - 2005a, 2005b). Acontece que 

encontrei algumas pessoas cujos lugares onde tomavam parte do comum não 

adentravam os universos da arte e expressão artística, como era o caso de Sofia, 

Gustavo, Paula e Gilberto. Ou que ocupavam lugares fronteiriços entre mundos 

muito distintos, com divisões abissais e opressoras entre um mundo e outro (Santos 

- 2007, 2002), o que, inclusive, retirava o direito de ser e de ter lugares para existir. 

Como compartilhar experiências artístico-poéticas com pessoas que inexistem 

porque não tomam parte na vida comum?  

Apesar dos aspectos citados em relação às vidas das pessoas com 

surdocegueira, pulsam nelas, quietas e silenciosas, as vontades de ser, de existir, 

de ter lugar, de se expressar. E o fato é que dentre os modos de pulsar dessas 

pessoas, encontram-se as linguagens da arte. Arte como expressão, comunicação e 
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vontade de ser no mundo. Vi tais pulsações em Júlia com seus desenhos que eram 

explosivas expressões do seu ser. Em Bernardo, também através do desenho, como 

meio de expressão e de comunicação. Em Lia, através do bordado, como 

compartilhamento de sua relação delicada e poética com a vida. Com Gustavo e 

Sofia não consegui encontrar caminhos que me levassem a perceber ou 

desenvolver processos artísticos, vislumbrei apenas alguns vestígios de 

possibilidades, em Sofia com a fotografia e em Gustavo com a dança. Mas são 

suspeitas, impressões que precisariam de tempo para a vivência de um processo 

expressivo, criador e artístico.  

 A arte é um meio potente de trabalho com pessoas surdocegas, como 

expressão de seu ser, como comunicação, como ampliação da percepção e 

entendimento de mundo. É a arte potência para pessoas surdocegas do mesmo 

modo como o é também para pessoas videntes e ouvintes. E talvez seja a arte, 

entre mundos tão distintos e ao mesmo tempo tão semelhantes, um dos espaços da 

experiência humana onde é possível atuar em cima da linha abissal, porque a arte é 

capaz de ver o lado de cá e o lado de lá da linha (Santos, 2015). Ou como Rancière 

nos fala quando aborda a repartição e compartilhamento do sensível entrelaçando 

arte e política e vê as práticas artísticas como formas modelares de ação e 

distribuição do comum porque elas são “[...] ‘maneiras de fazer’ que intervêm na 

distribuição geral das maneiras de fazer e nas suas relações com maneiras de ser e 

formas de visibilidade” (2005a, p. 17). As artes são caminhos para pensar o futuro 

para além do que temos, pensar e lutar por aquilo que ainda não está, mas pode vir 

a estar.  

 Do mesmo modo que a arte, o campo da surdocegueira tem suas potências e, 

apesar de tudo, suas possibilidades. As experiências compartilhadas nesta tese 

demonstram tais potências no diálogo com a arte. Experiências e vivências 

corporais, artísticas e estéticas que podem contribuir para o campo das artes.  

Antes de nascer o mundo, título do livro de Mia Couto (2009) de onde tirei o 

trecho transformado em epígrafe desta tese, chamou minha atenção num passeio 

entre estantes de uma livraria. Meu desejo de cruzar fronteiras encontrou ninho no 
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título e na imagem127 da capa. Identifiquei-me com muitos trechos do livro, em 

especial com o que trago na epígrafe da tese. Nela, compartilho uma sensação 

semelhante à que sentia, ainda sinto, quando entrava/entro em contato com os 

mundos da surdocegueira. Mergulhei no desconhecido e em muitos momentos perdi 

o fôlego, o horizonte, a força até aportar em alguns lugares onde precisei aguardar, 

respirar, vivenciar, sentir para performar, junto com as pessoas, experiências 

impensadas. Desprendi-me da linguagem cênica e busquei perceber como poderia 

compartilhar experiências artísticas que partilhassem o sensível entre nós pessoas 

surdocegas, videntes e ouvintes. O exercício, pequeno e discreto, 

partilhou/compartilhou lugares de existência entre mundos (do ver/não ver; do 

ouvir/não ouvir). As cointervenções realizadas na pesquisa, nossas performances no 

cotidiano do território compartilhado, ecoaram em muitas direções e, como ondas de 

diferentes proporções, mobilizaram temporária e sutilmente: minha vida, a vida de 

Júlia, de Lia, de Sofia, de Gustavo, de Bernardo, dos familiares e profissionais 

envolvidos no trabalho, dos espaços físicos, subjetivos e poéticos do PAAS. 

 Comecei esta pesquisa avistando a realização de um trabalho, mas o território 

escolhido/possível para o desenvolvimento da pesquisa aliado a uma postura de 

abertura, princípio e procedimento de minha atuação profissional, levou-me à 

necessidade de apontar para outras direções. Junto com os participantes do 

trabalho, foi preciso perceber, conhecer, reconhecer nossos modos de ser e estar no 

mundo (Merleau-Ponty, 1980; 1999), foi preciso partilhar/compartilhar para 

experimentar, criar, resistir e existir (Rancière - 2005a, 2005b; Santos – 2002, 2007). 

Nos lugares que cheguei, chegamos, continuo acreditando ser possível o 

desenvolvimento de criações artísticas, cênicas, performáticas com pessoas 

surdocegas. Criações que partilhem e compartilhem subjetividades, experiências, 

metáforas artísticas a partir de diferentes percepções sensoriais. Que se 

desprendam de formas tradicionais e hegemônicas de percepção, fruição, 

experimentação e criação artísticas. Mas para vivenciar outras possibilidades de ser 

e estar no mundo sem ter que desvalorizar modos de ser, perceber e pensar, 
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 Na parte de cima da capa um céu cinza, no centro um pedaço de terra e nela uma árvore seca, 
esta imagem também é acinzentada. Abaixo, um rio margeia a terra e, seu espelho d´água colorido e 
cintilante, reflete as imagens acima. 
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diferentes dos dominantes, faz-se necessário uma mudança de paradigmas. São 

necessários percepções, práticas e pensamentos que interroguem os dogmas, o 

sagrado e as tradições, para então experimentar/criar/recriar estruturas/ideias 

outras.   

No que diz respeito às políticas e paradigmas de nossa cultura e às nossas 

práticas de inserção e exclusão social, que este trabalho possa se unir às muitas 

vozes que, a partir de diferentes lugares e interesses, clamam por realidades que 

estão às margens do que existe. Para além do que existe, há aquilo que deveria 

existir, aquilo que pode existir, aquilo que é uma potência, que é uma latência, que é 

uma emergência, uma tendência, aquilo que diz respeito ao ainda não (Santos, 

2015).  

Retomo a epígrafe desta conclusão ressaltando o desejo de que os lampejos 

emitidos por este trabalho de pesquisa possam, em sua intermitência e apesar do 

todo e de tudo, se unir a outros. E que juntos possamos “...dizer sim na noite 

atravessada de lampejos e não nos contentar em descrever o não da luz que nos 

ofusca (Didi-Huberman, 2011p. 155).  

 Se a arte é um dos espaços da experiência humana onde é possível atuar em 

cima da linha abissal, dialogando com um e outro lados do mundo, como aponta 

Santos (2015) e também se as práticas artísticas são maneiras de fazer que 

intervêm na distribuição geral das maneiras de fazer, de ser e das formas de 

visibilidade como nos fala Rancière (2005a, p. 17), ouso então resgatar o desafio a 

mim autoproposto no início deste trabalho que apenas começou e que agora 

estendo ao campo do teatro. O desafio de criar processos cênicos junto a pessoas 

surdocegas, processos que expressem, nas formas, estruturas e suportes do fazer 

teatral, os modos de existências desses sujeitos. Para tanto, é preciso considerar as 

maneiras de perceber, de ser, de entender, de se comunicar de pessoas com 

surdocegueira e, mergulhados em seus universos, estabelecer diálogos entre 

aqueles mundos e os nossos. Diálogos que articulem, desarticulem e rearticulem as 

diferenças. Diálogos decoloniais que provoquem a linguagem cênica a experimentar 

mergulhos mais profundos no silêncio e/ou na não visualidade. Porque o teatro não 

é apenas o lugar de onde se vê, mas também o lugar da experiência.  
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Como bem diz Quilici:  

O teatro [a arte] não oferece apenas algo para ser visto [/ouvido] e 

interpretado pelo público, mas também experiências de difícil 

codificação. [...] Permanecer na orla do que não se pode tocar [/ver/ 

ouvir] nem nomear é despregar-se tanto das representações 

discursivas [/visuais] quanto das experiências sensoriais. Esse vazio 

pode penetrar todo o fenômeno cênico [artístico], retirando algo de 

seu poder de fascinação espetacular, mas oferecendo-nos em troca 

um espaço de liberdade, onde os processos de criação poderiam 

encontrar fontes mais profundas (2005, p. 76).   

Talvez daí possa emergir mais uma experiência de relação entre estética e 

política. 
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